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Résumé
L'implication des aidants naturels auprès de leurs
proches en perte d'autonomie n'est plus à démontrer; ils sont
la principale source d'aide. Malgré les motivations qui les
poussent à apporter un soutien à un proche âgé en perte
d'autonomie, le rôle d'assistance a des impacts importants sur
eux et mène inévitablement vers un sentiment de fardeau. Il
est donc essentiel que les services à domicile des CLSC
soutiennent les aidants naturels afin de diminuer le fardeau
qu'ils ressentent. Un des moyens est de s'assurer que le
partage des tâches entre le CLSC et l'aidant naturel, ces
tâches étant nécessaires au maintien à domicile d'une personne
en perte d'autonomie, réponde aux besoins de l'aidant naturel.
La question de recherche se précise donc comme suit: "Le
sentiment de fardeau ressenti par les aidantes naturelles de
personnes âgées en perte d'autonomie est-il lié a\ix change
ments qu'elles souhaiteraient apporter au partage actuel des
tâches avec les services à domicile des CLSC?"
Il s'agit d'une recherche fondamentale ayant un objectif
exploratoire et un dispositif transversal de type enquête.
Les hypothèses de travail se formulent ainsi:
Chez les aidantes naturelles de personnes âgées en perte
d'autonomie :
1) un sentiment de fardeau élevé accroît le nombre de chan
gements qu'elles souhaiteraient apporter au partage ac-
tuel des tâches avec les services à domicile des CLSC;
2) les changements qu'elles souhaiteraient apporter au par
tage des tâches avec les services à domicile des CLSC,
diminuent la ressemblance des dits partages entre-eux.
Les relations possibles entre des variables autres que le
fardeau et les changements souhaités ont été également
analysés dont le désir d'hébergement et les motivations.
La majorité des aidants naturels étant des femmes, la
population à l'étude se compose de conjointes ou de filles de
personnes âgées en perte d'autonomie. La taille de l'échan
tillon est de 35 sujets. La collecte des données fut réalisée
à l'aide d'un questionnaire postal et d'une entrevue télépho
nique .
Aucune corrélation significative n'a été observée entre
le sentiment de fardeau et le nombre de changements souhaités
par les sujets de l'échantillon. Par contre, il existe une
corrélation significative entre le fardeau et le désir d'hé
bergement. Cette corrélation est intéressante puisqu'il
existe une corrélation significative entre le désir d'héber
gement et le nombre de changements souhaités. D'autre part,
ces changements souhaités n'ont aucunement diminue la ressem
blance des partages entre eux comparativement aux partages
actuels. Finalement, aucune relation n'a été observée entre
les motivations des aidantes de l'échantillon et les change
ments qu'elles souhaiteraient apporter au partage des tâches.
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CHAPITRE 1
LA PROBLEMATIQUE
1.1 - Thème général
Le maintien à domicile des personnes âgées au Québec
est une préoccupation majeure des décideurs politiques.
Plusieurs phénomènes socio-économiques concourent en ce
sens: l'accroissement de la population âgée en effectif et
en proportion du reste de la population (Renaud & coll.,
1987; Jutras & coll., 1989), l'augmentation de l'espérance
de vie (Paquette, 1988) qui suscite le vieillissement (Pa-
quette, 1988; Jutras & coll., 1989) et l'alourdissement de
la clientèle âgée (Laurin, 1985; Stryckman & Paré-Morin,
1985). Les impacts financiers de ces changements démogra
phiques et sanitaires, les ressources financières de plus en
plus limitées de l'Etat (Jutras & coll., 1989) et la déva
lorisation de l'institutionnalisation (Lacombe, 1987; Jutras
& coll., 1989) sont également d'autres éléments à considé
rer. De plus, les gouvernements s'efforcent d'augmenter le
moins possible les dépenses publiques à un moment où il y a
un accroissement des besoins dans le domaine du maintien à
domicile (Walker, 1987).
Au Québec, les sommes consenties au maintien à domicile
des personnes âgées sont loin de correspondre aux besoins:
liste d'attente, besoins non comblés, etc. De plus, le cadre
2de référence des services à domicile de première ligne du
Ministère de la santé et des services sociaux prévoit des
priorités à considérer dans les critères d'admissibilité ou
on propose notamment de tenir compte de l'implication du
réseau de soutien des personnes âgées et d'offrir des servi
ces à celles dont l'implication du dit réseau est moindre.
Le maintien à domicile des personnes âgées est égale
ment en constante évolution. Face à ce contexte politique
et socio-économique, tous les acteurs impliqués, c'est-à-
dire la personne âgée elle-même, la famille, les seirvices
publics, communautaires et privés, doivent de plus en plus
travailler en étroite collaboration afin de trouver des
pistes de solutions aux différents problèmes auxquels fait
face le système de maintien à domicile des personnes âgées.
1.2 - Question générale
Le maintien à domicile des personnes âgées est la ré
sultante de différentes activités ayant pour objectif de
maintenir la personne le plus longtemps possible et de façon
adéquate dans son milieu de vie naturel. Or, ces activités
font l'objet d'un partage entre l'aide formelle et l'aide
informelle. Ce partage des rôles est au centre des rela
tions entre les services à domicile et les aidants naturels.
D'ailleurs, plusieurs auteurs ont soulevé cette question des
relations entre l'aide formelle et l'aide informelle. Le
3rapport Rochon est venu souligner la nécessité d'un nouveau
partage des responsabilités entre le réseau et le milieu
(Commisssion d'enquête sur les services de santé et les
services sociatix, 1987). Lesemann et Chaume (1989:20) font
cette déclaration:
"Non seulement les interventions publiques sont-elles à la
recherche d'une nouvelle légitimité, mais l'ensemble des
acteurs concernés, l'Etat, le marché et les familles sont en
train de redéfinir leurs rapports réciproques."
Ils ajoutent même que ce sont de nouvelles pistes à
développer. D'autres qualifient ces relations de complexes
et remarquent qu'elles sont une préoccupation importante des
nouvelles politiques sociales et de santé (Bolduc, 1986;
Jutras Se coll., 1989; Bolduc & Garant, 1990).
Raquette (1988) est d'avis que doit exister un réel
partage des responsabilités entre l'Etat et la communauté,
un besoin prioritaire chez les aidants. Litwak (1985) ajou
te que les services formels ne peuvent être efficaces sans
les aidants naturels et réciproquement. Selon Jutras et
collaborateurs (1989), cette interdépendance doit, s'ac
tualiser par le développement d'un partenariat.
La recherche s'est peu attardée depuis à cette nouvelle
restructuration des relations entre l'aide formelle et l'ai
de informelle (Cantor & Hirshorn, 1988; Jutras & coll.,
1989). Bolduc et Garant (1990) voient dans cette lacune de
nouvelles pistes de recherche à explorer. Jutras et colla-
borateurs (1989:72) ajoutent ceci:
"...il est urgent de débattre des diverses façons d'en
visager le partage éventuel entre les réseaux familial et
public en ce qui concerne les soins à assurer aux personnes
âgées en perte d'autonomie..."
A la lumière de ces conclusions, on remarque que les
relations entre l'aide formelle et l'aide informelle évo
luent. Ceci nous amène à poser la question suivante:
Quels sont les changements à apporter a\ix relations entre
les services à domicile et les aidants naturels et quel
partage des tâches y retrouverions-nous?
1.3 - Spécification de la question générale
1.3.1 - L'aide informelle
1.3.1.1 - Qui sont-ils?
L'implication des aidants naturels auprès de leurs
proches en perte d'autonomie n'est plus à démontrer. Que ce
soit le conjoint, les enfants adultes, d'autres membres de
la famille, des amis ou même des voisins, ils sont la prin
cipale source d'aide, malgré les activités formelles de
prise en charge (*^Jutras & coll., 1989; *Lesemann & Chaume,
1989; *Edelman & Hughes, 1990).
(1) lorsque la mention d'une recherche est précédée d'un
dans le présent document, se référer à l'annexe 1
pour obtenir des informations sur la méthodologie.
5Les recherches révèlent également les données suivan
tes: les aidants naturels sont surtout des femmes, pour la
plupart conjointes et souvent âgées dans 30 à 58% des cas.
Lorsque l'aidant principal est un enfant adulte, il y a un
fils pour quatre à cinq filles (*Brody, 1981; Finch & Gre
vés, 1983; *Horowitz, 1985b; *Bowers, 1987; *Caserta &
coll., 1987a, 1987b; *Fisher & Eustis, 1988; *Jutras &
coll., 1989).
1.3.1.2 - Les motivations des aidants naturels
Les recherches portant sur le sujet se sont intéressées
exclusivement aux motivations des proches d'une personne en
perte d'autonomie, à l'exception d'une seule que nous avons
recensée. Nous ne nous attarderons qu'aiix plus importantes
et ayant fait l'objet d'analyses plus approfondies. Le
lecteur se référera au tableau I qui dresse la liste de tou
tes les motivations recensées mais non discutées dans la
présente section.
Les motivations qui poussent une personne à donner de
l'aide à un proche semblent se diviser en deux catégories;
celles relevant de sentiments affectifs tels l'attachement,
la réciprocité, l'affection et l'amour, et celles qui font
appel au sens du devoir c'est-à-dire la responsabilité fi
liale, l'obligation filiale et la culpabilité. Nous avons
constaté également qu'il semble s'établir un équilibre entre
TABLEAU I : LISTE DES MOTIVATIONS RECENSEES
- l'obligation filiale;
- sentiment d'attachement;
- le désir de préserver la relation avec le parent âgé le
plus longtemps possible par des comportements aidants;
- sens des responsabilités face airx soins, surtout chez les
femmes ;
- sens des responsabilités filiales;
- sens des responsabilités;
- remplir une obligation;
- la réciprocité;
- ne pas se sentir coupable;
- par amour;
- un engagement personnel;
- intérêt principal dans la vie;
- inquiétude de laisser les soins à d'autres;
- assurance que l'aidé reçoit les soins optimaux;
- gratification de voir que le parent reçoit de bons soins;
- par respect pour la vie privée de la famille;
- pour l'intimité;
- satisfaction que le rôle d'aidant procure;
- bénéfices potentiels du rôle d'aidant:
.  sentiment d'efficacité;
.  amélioration de la relation avec l'aidé;
.  satisfaction de vivre en concordance avec les princi
pes religieux et éthiques;
.  donne une signification à la vie;
.  sentiment de réussite;
- satisfaction de faire tout ce qui est possible de faire
pour quelqu'un qu'on aime;
- sentiment d'être plus près de l'aidé;
- l'affection;
- par intérêt pour l'aidé;
- façon de donner de l'affection;
- une attitude d'intérêt positif envers ses parents âgés;
- par normes sociales;
- par respect envers les parents;
- harmonie familiale;
- par désir de voir les besoins de l'aidé comblés;
- par désir de voir les besoins de l'aidé comblés faisant en
sorte que le stress ressenti chez l'aidant est diminué;
- culpabilité;
- solidarité familiale;
- non confiance envers les services;
- motivations plus profondes et pathologiques telles que:
.  liens symbiotiques;
.  gratification d'être le souffre-douleur;
.  recherche de l'approbation parentale jamais reçue;
.  expiation de la culpabilité pour avoir été l'enfant
préféré.
7ces deux pôles dans la dynamique d'une situation aidant/ai
dé. Walker (1989,1990) confirme la présence des deux types
de motivation en même temps.
A - L'attachement
Les différentes définitions de l'attachement font men
tion d'un état interne, de proximité, de sécurité, de con
fort, de lien affectif, du désir d'être avec l'autre (Cici-
relli, 1983, 1993; Crawford & coll., 1994). Celle de Cici-
relli (1993) semble faire la synthèse; l'attachement porté à
un autre, qui est l'objet de l'attachement, est une caracté
ristique d'un individu. C'est un état interne, un désir
conscient d'être près physiquement d'une personne spécifique
dont la présence fait jaillir des sentiments de sécurité et
de confort.
Des recherches ont démontré que l'attachement envers la
personne en perte d'autonomie est une motivation importante
pour lui venir en aide (Cicirelli, 1983, 1993; Crawford &
coll., 1994). Les recherches de Horowitz et Shindelman
(1983) démontrent qu'il existe un lien positif entre un
sentiment d'attachement fort et la quantité d'aide apportée.
Crawford et collaborateurs concluent qu'un sentiment d'atta
chement fort a pour effet d'augmenter l'aide apportée.
B - La réciprocité
La littérature emprunte plusieurs termes pour évoquer
la réciprocité. Qu'il s'agisse de "réciprocité", "d'échan
ge", de "remboursement", de "dette" (ces mots étant traduits
de l'anglais), les définitions données à chacun font réfé
rence à la dynamique de rendre à quelqu'un ce qu'il a fait
pour nous dans le passé. Ainsi, l'enfant adulte vient en
aide à ses parents parce que ceux-ci ont pris soin de lui
dans le passé lorsqu'il était jeune enfant (Brody & coll.,
1983; Sung, 1992; Crawford & coll., 1994).
La réciprocité constitue une motivation chez plus de
10% des sujets selon Scharlach (1994). D'autres chercheurs
obtiennent des résultats semblables et concluent que la
réciprocité est une motivation importante (Horowitz & Shin-
delman, 1983; Reece et coll., 1983; Brody, 1986; Lewis &
Meredith; 1988; Novero Blust & Scheidt, 1988; Walker, 1991;
Sung, 1992). Par contre, Crawford et collaborateurs stipu
lent que cette motivation n'est pas un prédicteur significa
tif de l'implication des aidants.
C - L'affection
L'affection ressentie pour un proche en perte d'autono
mie est également un élément de motivation important selon
les recherches de Brody (1986) effectuées auprès de femmes
9aidantes. Dans une étude portant sur les relations entre la
famille et l'Etat dans les soins aux personnes âgées, dont
l'échantillon était composé de femmes et d'hommes, Walker
(1991) arrive à la même conclusion. Selon Paquette (1988),
les femmes aidantes invoquent plus souvent que les hommes le
lien d'affection. D'autres résultats démontrent que l'af
fection serait le second facteur le plus important, après le
niveau d'incapacité, en rapport avec la quantité d'aide
apportée (Horowitz & Shindelman, 1983). Par contre, Jarrett
(1985) avance que même si l'affection est présente, elle
n'est pas une condition essentielle. Ikels (1983) abonde
dans le même sens et affirme que les sentiments d'obligation
et de responsabilité familiales seraient des motivations
suffisammnent fortes pour passer outre la pauvreté de la
relation aidant/aidé.
D - L'amour
Selig et collaborateurs (1991) rapportent que la prin
cipale règle dans les relations basées sur l'amour est l'in
térêt mutuel. Cette mutualité, selon Smith (1994), se défi
nit comme étant la capacité de retrouver une satisfaction et
des bénéfices réciproques dans une relation avec une autre
personne et qui se traduit par un amour partagé, de l'atta
chement, des expériences et de l'attention réciproque. On
remarque ici le lien entre l'attachement, l'amour et l'af
fection.
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Cicirelli (1993) considère l'amour et l'affection comme
synonymes et les définit comme étant des sentiments positifs
portés vers une personne significative et dérivant du senti
ment de sécurité que procure le fait d'être près de cette
personne. L'affection ou l'amour est le résultat de l'at
teinte de cette sécurité.
Selon Allan (1988) et Brody (1986), l'amour est un élé
ment de motivation. Les résultats de Scharlach (1994) indi
quent que moins de 10% des sujets interviewés parlent d'a
mour comme source de motivation, ce qui est bien peu.
E - La responsabilité filiale et l'obligation filiale
Ces expressions sont utilisées de façon indifférenciée
et la définition donnée à l'un fait appel à l'autre. Seel-
bach et Sauer (1977), définissant la responsabilité filiale,
se réfèrent aux obligations de l'enfant adulte de répondre
aux besoins de base de ses parents. Cicirelli (1993) défi
nit 1'obligation filiale comme étant le sens du devoir, des
obligations et des responsabilités ressentis par l'enfant
adulte, d'aider ses parents âgés, résultat de l'adaptation
aux normes des comportements filiaux attendus. Il est donc
juste d'utiliser ces deux expressions comme synonymes.
Loin d'être négligeable, l'obligation ou responsabilité
familiale (le terme "familiale" est également utilisé dans
11
la littérature comme synonyme de "filiale") est une motiva
tion plus qu'importante dans la dynamique du rôle d'aidant.
De nombreuse recherches arrivent à cette conclusion (Brody &
coll., 1983; Reece & coll., 1983; Walker & Thompson, 1983;
Brody, 1986; Finley & coll., 1988; Finch & Mason, 1990;
Walker, 1991; Sung, 1992). Lepage (1989) conclut que le
sens du devoir, de l'obligation et des responsabilités pré
domine nettement comme motivations de la prise en charge
bien avant l'affection ou tout autre considération. Cici-
relli (1983) a observé que la présence d'un sentiment d'o
bligation augmente les comportements d'attachement tels que
l'aide. Cette responsabilité envers les parents âgés est
même reconnue par les aidants comme étant très importante
(Novero Blust & Scheidt, 1988). De plus, les femmes invo
queraient plus souvent que les hommes l'obligation familiale
comme raison pour venir en aide à un proche en perte d'auto
nomie (Paquette, 1988).
A ce stade-ci, nous devons souligner le lien entre
l'obligation et la réciprocité dans la théorie de l'échange
de Crawford et collaborateurs (1994); la réciprocité se
réfère à la perception qu'ont les enfants adultes de l'obli
gation de donner du soutien à leurs parents. Cette obliga
tion est basée sur la reconnaissance du soutien que les
parents ont donné dans le passé. Donc, l'enfant adulte sera
davantage motivé à donner de l'aide à ses parents âgés s'il
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Qj^oit avoir rsçu d'aux da bons soins at un soutian adacjuat
durant son anfanca.
F - La culpabilité
La recansion das écrits n'a pas parmis de trouver une
définition da la culpabilité. Il a donc fallut an composer
une. La dictionnaire Larousse définit la culpabilité comme
étant "l'état d'une personne ou la caractère d'un acte cou
pable". Le mot coupable, toujours selon le même ouvrage,
"se dit d'un être animé qui est l'auteur ou le responsable
d'une faute". Cette faute dont il est question dans cette
définition, peut se traduire, entre autres, par un manque
ment à une obligation.
Selon Brody, la culpabilité prend naissance dans le
sentiment de réciprocité voué aux familles et nourri par les
normes sociales et religieuses ainsi que les valeurs cultu
relles. De plus, les rôles de parents et enfants ne peuvent
être interchangés; les parents donnant plus de soins et de
soutien à leurs jeunes enfants que ces derniers pourront
donner à leur tour plus tard lorsque les parents auront
besoin d'aide.
Le sentiment de culpabilité joue un rôle important dans
la dynamique de l'aide puisqu'il prend deux formes différen
tes; le soutien est apporté afin de ne pas se sentir coupa-
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ble (Reece & coll., 1983; Brody, 1986; Walker, 1991). Cette
forme de culpabilité peut provenir également du placement ou
de l'hébergement anticipé du parent âgé, ce qui motive l'ai
dant à continuer l'aide qu'il apporte pour fuir cette culpa
bilité (Brody, 1986). La seconde forme est l'impression de
ne pas en faire assez même si l'aidant fait tout ce qu'il
peut (Jarret, 1985; Brody, 1986) . Brody avance que cette
dernière forme se retrouve chez 60% des femmes aidantes.
1.3.1.3 - L'impact de l'aide sur les aidants naturels
Malgré toutes les motivations qui poussent une personne
à apporter un soutien à un proche âgé en perte d'autonomie,
le rôle d'assistance a des impacts importants sur l'aidant
naturel.
De nombreuses recherches ont d'ailleurs démontré que
plusieurs dimensions de l'aidant sont touchées: sa santé
physique et mentale, ses relations familiales, ses activités
sociales et professionnelles (Clark & Rakowski, 1983; Sprin-
ger & Brubaker, 1985; Chenoweth & Spencer, 1986; Jutras &
Renaud, 1987; Renaud & coll., 1987; Paquette, 1988; Jutras &
coll., 1989). Zarit et collaborateurs, (1986) ainsi que
Ballie et collaborateurs (1988) ont observé chez les aidants
naturels une diminution de leur temps libre et de loisir,
une détérioration des relations avec leur entourage, une
perte d'intimité, la nécessité de quitter leur emploi ou
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encore des symptômes dépressifs et de détresse psychologi
que.
D'autres recherches mentionnent plutôt le fardeau res
senti face aux tâches à accomplir. Ce fardeau constituerait
une source importante de stress, d'anxiété et de tension
pour l'aidant naturel (Cantor, 1983; Gallagher & Alto, 1985;
Hawranik, 1985; Fischer & Eustis, 1988). Un groupe de cher
cheurs différencient deux concepts, le fardeau "objectif" et
le fardeau "stibjectif" (Montgomery & coll., 1985) . Le pre
mier fait référence à l'effort physique requis dans les
tâches à accomplir pour répondre aux besoins de la personne
âgée en perte d'autonomie. Le second désigne la perception
ou la réaction de l'aidant à la situation "objective".
Selon certains auteurs, cet aspect "subjectif" de l'ex
périence d'assistance a plus d'impact sur la situation vécue
par les aidants naturels que la tâche elle-même (Bowers,
1987; Montgomery & coll., 1985; Poulshock & Deimling, 1984;
Zarit & coll., 1986). Lors d'une recherche portant sur les
aidants naturels de personnes atteintes de démence de type
Alzheimer, Chenoweth et Spencer (1986) ont observé que la
nécessité d'une présence constante auprès de ces dernières
et l'absence de remplaçants possédant des connaissances
adéquates sur cette maladie, ont plus d'impact sur le far
deau que la tâche elle-même.
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La littérature indique également qu'il existe un lien
entre les motivations de l'aidant et les impacts ressentis
chez ce dernier. Par exemple, l'intensité de l'obligation
filiale a un impact sur le stress et le fardeau (Walker &
Thompson, 1983; Finley & coll., 1988; Finch & Mason, 1990).
Jarret (1985) considère l'attachement comme une motivation
inappropriée pour venir en aide à un proche âgé car un sen
timent d'attachement trop intense peut créer chez l'enfant
adulte une trop grande préoccupation vis-à-vis la détério
ration du parent menant ainsi à un fardeau subjectif exces
sif. Pour d'autres, l'attachement peut diminuer le fardeau
siibjectif du soutien parce que l'aide est considérée comme
le résultat d'un désir et par conséquent être moins vue
comme un fardeau (Horowitz & Shindelman, 1983; Horowitz,
1985a; Pratt & coll., 1985; Walker & coll., 1990). Cicirel-
li (1993) démontre que l'attachement et l'obligation ont un
effet significatif sur le fardeau. L'assistance étant four
nie sur une base affective ou de devoir filial et non de
contrat, la personne-soutien a tendance à se laisser porter
par le courant (Allan, 1988) , donc à se laisser surpasser
par la situation et conséquemment, vivre un fardeau.
Il est donc important de tenir compte des motivations
des aidants naturels lorsque les impacts du rôle d'aidant,
tel que le fardeau, sont discutés.
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1.3.1.4 - La nécessité de soutenir les aidants naturels
Il est sans contredit essentiel de soutenir les aidants
naturels. Boisvert et Martel (1986) soulignent qu'il n'y a
pas nécessité d'implanter pour les personnes âgées des ser
vices professionnels, mais plutôt de donner du "support au
support naturel". Le but premier est de diminuer le fardeau
des aidants naturels et prévenir l'épuisement (Paquette,
1988:159):
"...s'il y a une conclusion à laquelle arrive la littéra
ture scientifique et notre recherche, c'est bien celle de
dire qu'il y a nécessité de venir en aide aux personnes
soutiens. L'impact socio-sanitaire de la prise en charge
d'une personne âgée est assez évident pour que l'on puisse
maintenant penser un peu plus à la "victime cachée", c'est-
à-dire celle qui s'en occupe."
Il existe plusieurs façons complémentaires de soutenir
les aidants naturels dans leurs rôles. Il s'agit des servi
ces à domicile, l'adaptation ergonomique des lieux, l'ensei
gnement et les groupes d'entraide et de soutien aux aidants
naturels. Bolduc et Garant (1990) classent ces mesures en
deux catégories : la première touche directement la personne
âgée en perte d'autonomie en compensant ses limitations et
la seconde s'adresse à l'aidant naturel en le soutenant
directement. Notre question générale des relations et du
partage des tâches entre les aides informelle et foinnelle
s'intègre dans la seconde catégorie; l'aidant pourrait-il
faire appel aux services à domicile selon un partage des
tâches lui permettant de diminuer son fardeau? Qu'attend-il
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des services à domicile en termes de partage des tâches?
Pour répondre à cette question, des chercheurs ont suggéré
certaines indications ou orientations, lesquelles font l'ob
jet de la prochaine section.
1.3.2 - Les relations entre l'aide formelle et l'aide infor
melle
On a longtemps pensé que les services à domicile
avaient pour conséquence de déresponsabiliser la famille.
Certains ont démontré ç[ue l'aide formelle n'entraîne pas une
diminution de l'aide apportée par les proches; elle doit
être vu comme une source de répit. Une augmentation de
l'aide formelle coïncide davantage avec une augmentation des
besoins de l'aidé (Edelman & Hughes, 1990). Les familles
reçoivent peu d'aide et ne sont pas vues comme des partenai
res importants; les services à domicile au Québec considè
rent l'aide de la famille comme allant de soi et ne priori-
sent pas celles qui sont les plus impliquées auprès de leurs
proches en perte d'autonomie (Jutras & coll., 1989; Fédéra
tion des CLSC du Québec, 1991). Ces mêmes auteurs concluent
aussi qu'il y a une apparente absence des services formels
auprès des personnes âgées significativement soutenues par
leurs familles; les services à domicile doivent s'impliquer
auprès des familles sans tenir compte du rôle plus ou moins
important qu'elles sont prêtes et consentantes à assumer.
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L6 modèle selon lequel les aidants naturels sont con
sidérés comme une ressource, modèle largement appliqué au
Québec, n'est donc plus adéquat (Bolduc & Garant, 1990).
Ces mêmes auteurs ajoutent q'un retard à offrir des services
peut représenter un désincitatif. Il devient donc impératif
pour les services à domicile de redéfinir leurs liens et de
retravailler un partage des responsabilités avec les aidants
naturels. Bolduc {1986} répond à cette question en citant
que ce nouveau partage passe par une collaboration qui est à
développer. Lesemann et Chaïame (1989) concluent vers cette
même piste d'action.
Le cadre de référence des services à domicile (Ministè
re de la santé et des services sociaiox, 1994) suggère un
critère de priorisation basé sur le niveau d'implication des
proches; plus la personne âgée en perte d'autonomie reçoit
de l'aide de ses proches, plus elle pourrait se voir refuser
les services dont elle a besoin ou, du moins, devoir atten
dre plus longtemps avant de les obtenir. Il est évident que
cette proposition est à contre-courant puisqu'elle ne tient
pas compte des réflexions des auteurs cités précédemment.
Or, comment doivent se positionner les services à domicile
des CLSC face à cette dichotomie? Tel n'est pas l'objet de
la présente recherche, mais nous espérons que la réflexion
sera amorcée et que les résultats obtenus dans la présente
étude alimenteront le débat.
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La recension des écrits a permis de constater que les
résultats de recherches portant sur le partage des tâches
ont mené, soit à l'élaboration de théories ou de modèles, ou
soit à l'émergence de considérations ou d'indices plus géné
raux .
1.3.2.1 - Théories et modèles sur la nature des relations
entre l'aide formelle et l'aide informelle
A - Théorie de Greene
Le "substitution", comme le désigne Greene, stipule que
les services formels viennent remplacer l'aide apportée par
les proches, créant ainsi une déresponsabilisation de ces
derniers. Cette théorie est grandement contredite compte
tenu de l'évolution de la recherche s'intéressant au main
tien à domicile. Noelker et Bass (1989) soutiennent que
c'est l'unique recherche qui défend cette théorie et qu'elle
comporte des limites méthodologiques importantes. Nous
avons été à même de constater ces limites dans notre analyse
(voir commentaires à l'annexe l, recherche de Greene, 1983).
Archbold (1982) de son côté rapporte certaines études dé
montrant que la famille est directement impliquée dans les
soins tandis que d'autres vont plutôt s'occuper de la ges
tion des soins. Ce constat pourrait expliquer l'absence
d'implication directe de l'aidant auprès de l'aidé à laquel
le fait allusion Greene.
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B - Théorie de Litwak
Les premiers travaux importants traitant du partage des
rôles entre les réseaux d'aidants naturels et les services
formels ont été réalisés par Litwak (1985). Celui-ci consi
dère que l'on doit avoir recours à la fois aux organisations
formelles et aux groupes informels afin d'accomplir les
tâches relatives au maintien à domicile des personnes âgées
en perte d'autonomie. L'efficacité des uns est tributaire
des autres et réciproquement. Le problème majeur est d'as
surer la co-existence heureuse des deux en fonction de leurs
caractéristiques respectives: 1) la motivation basée sur
l'affection et le sens du devoir versus l'incitation écono
mique; 2) les connaissances non spécialisées et les rela
tions diffuses versus connaissances techniques et relations
spécialisées, etc.
La théorie de Litwak repose principalement sur le fait
que les différents groupes formels et informels peuvent
accomplir de façon optimale les tâches correspondant le
mieux à leurs structures ou à leurs caractéristiques pro
pres, ces tâches ne pouvant être interchangées. Noelker et
Bass (1989), reprenant la théorie de Litwak dans l'une de
leur recherche, lui donne le nom de "dual specialization"
qui traduit bien, à notre avis, l'idée fondamentale de sa
théorie. Il a donc élaboré une typologie des diverses tâ
ches à accomplir comprenant cinq dimensions :
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-  les tâches exigeant une proximité continuelle ou un
contact direct fréquent versus celles qui peuvent être
accomplies à distance;
-  les tâches demandant un engagement à long terme vis-à-
vis la personne aidée versus celles qui ne demandent
qu'un engagement à court terme;
-  les tâches accomplies plus adéquatement par des groupes
restreints versus celles qui ont avantage à être accom
plies par des groupes plus grands;
-  les tâches qui requièrent des styles de vie communs ou
l'appartenance à une même génération versus celles qui
ne sont pas influencées par des styles de vie diffé
rents;
-  les tâches dont l'exécution bénéficie d'une motivation
interne telle l'affection ou le devoir, versus les tâ
ches dont l'accomplissement repose sur une motivation
externe telle une rémunération monétaire.
Ainsi, les résultats et les observations de certaines
de ses recherches l'ont amené à faire correspondre les tâ
ches qui conviennent le mietix aux différents groupes. C'est
pourquoi le style de vie commun, l'engagement à long terme
et la proximité permanente qui caractérise le couple, donne
à ce dernier l'expertise pour effectuer les tâches reliées
aiax activités de la vie quotidienne. Quant aux enfants et à
la fratrie de la personne âgée en perte d'autonomie, ils se
caractérisent par l'engagement à long terme, la non proximi-
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té pour une bonne part de ceux-ci, l'étendue relative et le
style de vie différent. C'est pourquoi ces derniers sont
mieux placés pour effectuer des tâches reliées à l'aide
personnelle pour de courtes périodes de temps, des tâches
demandant une implication sporadique et parfois régulière,
comme la gestion des finances, le soutien émotif et moral,
etc.
Les amis sont considérés comme étant un groupe assez
large mais présentant un style de vie commun. C'est pour
quoi Litwak leur attribue des tâches reliées aux loisirs et
au soutien moral.
Le voisinage de son côté se caractérise par la proximi
té, l'engagement à court terme et l'étendue relative. Les
tâches les plus appropriées pour les voisins sont des tra
vaux saisonniers, les emplettes, le dépannage en cas d'ur
gence, la surveillance minimale, etc.
Finalement, Litwak soutient que les organisations for
melles tels les services à domicile, ont l'expertise pour
effectuer les tâches exigeant une formation spécialisée, les
soins offerts de façon permanente et continue et des tâches
plus routinières et prévisibles. Par contre, il maintient
une certaine réserve sur la capacité des organisations for
melles à dispenser des services répondant aux besoins réels
des personnes. Pour mieux y répondre, ces organisation
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peuvent se voir dans l'obligation d'adapter et même de chan
ger leur structure.
Selon Lesemann et Chaume (1989) les situations d'ur
gence et à court terme sont tout à fait indiquées pour la
famille, tandis que les besoins durables, à long terme, le
placement et le répit devraient être pris en charge par les
services formels. Ceci rejoint d'assez près la théorie de
Litwak.
C - Le modèle de Jutras et collaborateurs
Un troisième modèle de partage des tâches est basé sur
l'assiette des services à offrir aux aidants naturels. On y
retrouve les services d'aide à domicile pour les tâches
reliées aux activités de la vie quotidienne comme l'hygiène
corporelle, l'entretien ménager ainsi que des services de
répit et de gardiennage (Jutras & coll., 1989). Ils quali
fient ce modèle de partenariat. A notre avis, cette propo
sition ne peut avoir l'attribut de modèle puisqu'aucun indi
ce n'est donné sur le type et le contenu de la relation à
entretenir avec les aidants naturels ni sur le rôle qu'ils
ont à jouer. Cette lacune donne donc peu de crédibilité à
ce "modèle".
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D - Le modèle d'Edelman et Hughes
Un autre modèle tiré de la littérature est le "sup-
plementation" (*Edelman & Hughes, 1990). Les soins reguis
par la personne âgée en perte d'autonomie sont des tâches
routinières et non spécialisées mais lourdes pour l'aidant.
Donc, pour obtenir du répit ou avoir de l'aide addition
nelle, l'aidant fera appel aux services formels pour soute
nir ses efforts plutôt que de fournir une aide spécialisée.
Ce modèle va à l'encontre de celui proposé Litwak tel que
décrit précédemment. *Edelman (1986) ajoute même que les
services demandés ne remplacent pas mais sont plutôt vus
comme de nouveaux services.
E - Théorie de Sussman
Développé en 1977 par Sussman puis reprise par *0'Brien
et Wagner (1980), le "kin indépendance" soutient que la fa
mille est la seule à intervenir auprès de la personne âgée
en perte d'autonomie. De plus, les proches empêcheraient la
personne âgée d'avoir accès aux services formels. Quelques
recherches (Cantor, 1979; Kermis & coll., 1986) soutiennent
que la personne âgée préfère obtenir l'aide de sa famille
immédiate, ce qui soutient en partie le "kin indépendance".
Au Québec, l'expérience nous révèle qu'il existe quelques
situations d'aidant/aidé répon-dant à ce modèle mais qu'il
s'agit plutôt d'exceptions.
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F - Le modèle de Fisher et Eutis
*Fischer et Eutis (1988) ont développé un modèle qu'ils
ont appelé le "managerial family" et qui, selon eux, prend
de plus en plus d'ampleur. Ce modèle donne à la famille le
rôle de médiateur, de superviseur et de planificateur des
activités pour venir en aide à la personne âgée en perte
d'autonomie à domicile. On remarque ici que le rôle at
tribué à l'aidant naturel va au delà de celui décrit dans
les modèles précédents, c'est-à-dire comme exécutant d'acti
vités de maintien. Le "managerial family" lui confère en
plus une tâche de gérance de toutes les activités et servi
ces auprès de l'aidé.
G - Le modèle de Noelker et Bass
Le "formai service specialization", tel que nommé par
Noelker et Bass (1989), implique les services formels dans
l'exécution de tâches pour lesquelles le réseau de soutien
naturel n'apporte aucune aide, peu importe le type de tâche.
Par contre, les autres tâches sont accomplies conjointement
et indifféremment par les services et l'aidant naturel.
Noelker et Bass qualifient ce modèle de discrimination par
tielle .
Ce modèle fut élaboré lors d'une recherche ayant pour
but de classer à partir de modèles recensés dans la littéra-
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ture, les relations retrouvées entre l'aide informelle et
l'aide formelle dans la population à l'étude. Une fois
cette classification terminée, des caractéristiques communes
aux situations d'aide retrouvées dans chacun des modèles ont
été identifées et par la suite reconnues comme variables
pouvant prédire le modèle dans lequel une situation d'aide
quelconque peut se retrouver. Noelker et Bass ont probable
ment fait face à la situation suivante: un nombre de sujets
ne pouvaient être classés dans l'un des modèles recensés.
Après analyse, ceux-ci présentaient des similarités ainsi
qu'une relation service formel et aide informelle compara
ble. Ils ont donc conservé les sujets dans une même classe
et lui ont donné le nom de "formai service specialization".
Cette façon de faire constitue, à notre avis, une faiblesse
du modèle, d'autant plus qu'il n'a pas fait l'objet d'études
subséquentes. Par contre, il est le second modèle de cette
recherche où l'on retrouve le plus grand nombre de sujets.
H - Les trois modèles de Twigg
Twigg (1988) élabore trois modèles pour comprendre la
nature des relations entre les services à domicile et les
aidants naturels; ces modèles distincts reposent sur la
perception qu'ont les intervenants et gestionnaires des
services à domicile de l'aide informelle et ces modèles
n'ont aucun lien entre eux. Le premier considère les ai
dants comme une ressource. Le second leur donne la qualité
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de partenaires et finalement le dernier leur confère le sta
tut de co-clients. Contrairement aux autres modèles ou
théories vus jusqu'ici, ceux, de Twigg reposent sur la nature
des relations entre les réseaux formel et informel plutôt
que sur une vision qualitative des tâches. Selon Bolduc et
Garant (199 0) , la tendance au Québec est en faveur du pre
mier modèle et notre expérience en CLSC le confirme. Par
contre, cette situation tend à changer puisque depuis quel
ques années des ressources et services ont été développés
pour soutenir les aidants, ceux-ci étant considérés comme
des co-clients.
Malheureusement, Twigg ne fournit aucune information
sur la concrétisation de ces modèles: qui fait quoi? De
plus, ces modèles n'ont fait l'objet d'aucune recherche
ultérieure.
1.3.2.2 - Orientations générales
Allan (1983) souligne que le seul réseau impliqué "na
turellement" dans des activités soutenues est la famille
immédiate. Les autres groupes reposent plutôt sur des rela
tions d'échanges réciproques; les changer pour qu'ils s'im
pliquent davantage serait les dénaturer. Sans prétendre
créer un modèle ou une théorie, Allan différencie des rôles
ou activités particulières se rattachant à des groupes plus
définis.
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*Paguette (1988) rapporte que les personnes-soutien ont
tendance à considérer problématiques les tâches reliées à
l'état de santé de la personne âgée. C'est pourquoi elles
ont le réflexe de demander de l'aide auprès des profession
nels de la santé pour répondre à leurs besoins de soutien à
ce niveau. Sans déboucher sur un modèle, ce même chercheur
propose un partenariat de complémentarité et en décrit cer
taines indications dont deiix ont trait aux rôles des parte
naires impliqués. Il s'agit de délimiter le rôle de chacun
et de reformuler le rôle du professionnel aidant auprès de
la personne âgée comme auprès de son entourage.
Dans un document de la Fédération des CLSC du Québec
(1991), on souligne que les mesures gouvernementales en
matière de maintien à domicile, qu'elles soient économiques,
sanitaires ou sociales, doivent être facilitatrices, compen
satrices et non substitutives des personnes et de leurs
proches. Donc, les services à domicile ne doivent pas pren
dre la place de l'aide informelle mais s'insérer en complé
mentarité avec celle-ci. Deux groupes de chercheurs, soit
Brownstein et collaborateurs (1983), et Carrilio et Eisen-
berg (1983) arrivent à la même conclusion, à savoir que les
services formels et l'aide informelle doivent jouer des
rôles complémentaires. Jutras et Renaud (1987) reprennent
ce concept de complémentarité comme étant la résultante du
partenariat qui doit se développer entre l'aide formelle et
l'aide informelle. Ils qualifient même ce concept de défi à
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relever pour le réseau public. Par ailleurs, on affirme çfue
parfois les services formels remplacent et quelquefois
suppléent à l'aide informelle (Spivack, 1984a, 1984b).
Paquette (1988) écrit qu'il ne faut pas surcharger les fa
milles afin d'éviter l'épuisement. Il ne faut donc pas
considérer l'aide informelle comme une ressource à exploiter
au maximum.
Jutras et collaborateurs (1989) concluent que les mesu
res mises de l'avant pour soutenir l'ensemble des aidants
naturels doivent laisser suffisamment de place aux besoins
plus spécifiques, étant donné qu'il existe des variations au
niveau des besoins et la façon d'accomplir le rôle d'aidant.
Deux auteurs (George & Gwyther, 1986) reprennent la même
idée mais parlent plutôt de souplesse dans les stratégies de
soutien aux aidants naturels. Lesemann et Chaïame (1989)
rapportent que chaque situation d'aide est différente et que
le singulier et le particulier l'emportent sur le général.
On peut donc difficilement concevoir qu'il puisse ex
ister une stratégie ou un modèle de partage des tâches ré
pondant à l'ensemble des besoins des aidants naturels. A ce
chapitre, Noelker et Bass (1989) arrivent à la conclusion
qu'il existe différents types de relations entre les aidants
naturels et la personne âgée d'un côté, et les services à
domicile de l'autre. Ces relations dépendent des caracté
ristiques de l'aidant, de l'aidé et de la situation d'aide.
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Les familles peuvent passer d'un type de relation à l'autre
selon l'évolution de la situation. Leurs conclusions rejoi
gnent de près celles rapportées au paragraphe précédent. La
différence réside dans les raisons qui militent en faveur
d'une souplesse dans la dispensation des services à domici
le.
Par ailleurs, la littérature démontre que certains
services à domicile sont peu connus et complexes pour la
population (Paquette, 1988; Stryckman & Paré-Morin, 1985).
Horowitz (1985a) écrit que l'aide domestique offerte a peu
d'impact sur le stress ressenti par les aidants. *Sivley et
Fiegener (1984) lancent même l'hypothèse que l'ensemble des
services offerts ne correspond pas aux tâches perçues comme
les plus stressantes pour l'aidant. Ne trouvant donc pas
réponse à leurs besoins, les aidants préféreraient se dé
brouiller seuls, d'où l'importance d'une souplesse au niveau
des services à domicile.
Nous venons de faire un tour d'horizon des principaux
résultats obtenus par la recherche et des modèles ou théo
ries lancés par certains chercheurs. Cette diversité et
cette complexité auxquelles nous sommes confrontés invitent
à un questionnement qui va au-delà de la description faite
de chacun de ces résultats. En effet, la littérature fait
état de plusieurs variables venant agir sur l'aide apportée
par les proches et les relations qu'ils entretiennent avec
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les services formels et c'est l'objet de la prochaine sec
tion.
1.4 - Facteurs influençant les relations entre l'aide
informelle et l'aide formelle
Nous allons maintenant nous attarder sur les facteurs
qui interfèrent sur les relations entre les aidants naturels
et les services à domicile. Il est important de souligner
qu'il y aura référence aux modèles de partage des tâches de
la section 1.3.
Les recherches de Noelker et Bass (1989) fournissent
des renseignements plus qu'intéressants sur le sujet:
- un niveau de besoins physiques et de santé élevé pour
l'aidé, prédit le "formai specialization";
- un niveau de besoins physiques et de santé peu élevé
pour l'aidé, prédit le "kin indépendance";
- les aidants féminins et les aidants manifestant une vie
sociale restreinte, prédit le "supplementation";
- lorsque l'aidant est masculin, que l'aidé est continent
urinaire et fécal et que l'aidant manifeste un taux
élevé de stress relié aux soins, c'est le "dual specia
lization" .
Ces mêmes auteurs ont également constaté que du modèle
le plus rencontré à celui le moins rencontré l'on retrouve
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le "kin indépendance", suivi du "formai specialization", du
"dual specialization" et finalement le "supplementation".
Une recherche d'*Edelman et Hughes (1990) démontre que l'on
retrouve davantage de "supplementation" que les autres modè
les ci-haut mentionnés.
Une autre recherche révèle que les femmes vont davan
tage solliciter de l'aide professionnelle que les hommes
(*Paquette, 1988). Par contre, ces derniers discutent plus
que les femmes avec la personne âgée afin de trouver une
solution aux problèmes, surtout lorsque l'aidant est le
fils. Egalement, les aidants de 60 ans et plus ont tendance
à demander plus d'aide professionnelle. Finalement, un
partage des tâches serait davantage apprécié des conjoints
et des enfants.
La littérature fournit également certaines données qui
malheureusement ne font pas référence à un modèle de partage
des tâches entre l'aide formelle et l'aide informelle. Par
contre, elles peuvent nous laisser entrevoir que les aidants
pourraient faire appel aux services à domicile pour venir
les soutenir spécifiquement au niveau de certaines tâches:
-  les soins personnels ainsi que les transferts, sont
associés à un stress plus élevé (*Reece & coll., 1983;
♦Jones & Vetter, 1984; *Sivley & Fiegener, 1984; *Mont-
gomery & coll., 1985; *Jutras & coll., 1989);
- les tâches qui contribuent le plus à augmenter le far-
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deau sont l'assistance aux activités de la vie quoti
dienne (AVQ) et entreprendre des démarches pour la per
sonne âgée (Clark & Rakowski, 1983; *Fisher & Hoffman,
1984), Pour expliquer cet état de fait, Jutras et col
laborateurs (1989) avancent l'hypothèse que les AVQ
impliquent un contact physique et peu de délai dans
l'exécution. Face aïox démarches, ce sont les aidants
les plus épuisés qui en font pour chercher de l'aide,
ce qui est pénible psychologiquement dû à la lourdeur
et aux imprécisions de l'appareil administratif. Les
recherches de *Paquette (1988) ainsi que *Hooyman et
coll. (1985) indiquent que la perception du fardeau
était plus fortement reliée à l'accomplissement des
tâches au niveau des soins personnels qu'à l'exécution
de tâches comme les emplettes, le lavage et l'entretien
ménager;
- une classification des tâches par ordre décroissant de
difficulté d'accomplissement basée sur les habiletés
techniques et les efforts physiques montre au premier
rang l'hygiène corporelle et les déplacements ou trans
ferts, suivis de l'entretien ménager et la surveillan
ce, puis de l'habillage, de l'alimentation et des cour
ses et finalement la préparation de repas et les soins
médicaux, surtout la prise des médicaments (*Paquette,
1988);
- la prise de la tension artérielle est considérée, selon
Noelker et Bass (1989), comme une tâche spécialisée.
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Si une technique aussi simple obtient cette considéra
tion, qu'en est-il des autres techniques de soins cou
ramment utilisées et qui demandent des habiletés ac
crues (glycémie capillaire, pansement, injection, etc).
Une recherche de *Reece et collaborateurs (1983) rap
porte trois situations où le sens des responsabilités et les
liens familiaux ne compensent plus pour les efforts d'assis
tance; lorsque la santé physique et mentale de la personne
âgée mobilisent beaucoup de soins personnels, lorsqu'elle
n'est plus en mesure cognitivement d'une réciprocité sur le
plan émotionnel et finalement lorsque l'assistance apportée
ne permet plus à la personne soutien de respirer face à ses
responsabilités. On remarque que la première situation se
rapproche de celles exprimées au paragraphe précédent et
fait davantage référence aux tâches rattachées plus particu
lièrement à la personne (soins personnels, s'alimenter, se
mobiliser, etc). Ces constats ne sont-ils pas des indices
nous laissant envisager que ce type de tâches devrait être
exécuté par les services à domicile? C'est un élément inté
ressant qui mérite qu'on s'y attarde.
D'autres chercheurs se sont attardés à des aspects du
rôle d'aidant qui vont beaucoup plus loin que la description
des variables que nous venons de voir et des tâches comme
telles. Hasselkus (1988) avance que les aspects expérien-
tiels de la situation d'assistance qui sont le sens de soi.
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le sens du contrôle d'une situation, le sens de l'avenir, le
sens de la peur et du risque et d'autres, qu'il qualifie de
"travail invisible", ont plus d'impacts sur le partage des
rôles. Pour lui, une collaboration efficace entre les pro
ches et les services formels dépend davantage d'un partage
des perspectives de ce "travail invisible". D'autres re
cherches vont dans le même sens et soutiennent que le vécu
des aidants naturels ne peut être expliqué seulement par les
tâches proprement dites (Poulshock & Deimling, 1984; Mont-
gomery & coll., 1985; Zarit & coll., 1986; Bowers, 1987).
Nous venons de dresser le tableau des principales va
riables influençant les relations entre l'aide formelle et
l'aide informelle soulevées dans la littérature. A ce sta
de-ci, nous ne pouvons passer outre deux affirmations de
Lacombe (1987). En effet, il dresse un tableau d'indices de
réussite ou non du maintien à domicile d'une personne âgée
en perte d'autonomie. Ainsi, les gages de meilleure réussi
te sont: la motivation pour une raison morale, être le con
joint, participation de la fratrie, la bonne santé de l'ai
dant et sa capacité physique, la capacité à maintenir un
contact social en situation de crise et de déléguer à un
tiers compétent les tâches plus lourdes. Finalement, les
mauvais présages sont les coûts du maintien, la motivation
limitée au devoir, l'acciamulation de stress liée à la durée
de la prise en charge, l'absence de communication avec les
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médecins, la présence d'agitation chez l'aidé, l'incontinen
ce, la dépendance dans les transferts, la cohabitation pour
un enfant et les pathologies psychologiques du soignant
avant la prise en charge. Ces indices permettent encore une
fois d'identifier les situations d'aide où il serait impor
tant pour les services formels d'intervenir pour soutenir
1'aidant.
1.5 - Définition des concepts
Notre question générale de recherche portant sur les
changements au niveau des relations entre l'aide informelle
et l'aide formelle ainsi que sur le partage des tâches, fait
appel à quatre concepts: les services à domicile, les ai
dants naturels, les relations entre ces derniers et fina
lement les tâches. Nous allons les reprendre afin de donner
à chacun la définition la plus adéquate.
1.5.1 - Les services à domicile
Dans la littérature on note les expressions "services
formels", "aide formelle", "services à domicile" ou "servi
ces de maintien à domicile" pour désigner le même concept.
Ce qui nous intéresse ce sont les services disponibles au
Québec par l'entremise des CLSC. Nous retrouvons ainsi
comme services de base l'aide, les soins infirmiers, la réa
daptation, les services psychosociaux et médicaux, les mesu-
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res de soutien aux aidants naturels. On retrouve également
d'autres services qui ne sont pas des services de base mais
bien de complément, comme par exemples la diététique, l'in-
halothérapie, les services d'organisation communautaire.
Ces services ne feront pas l'objet de la présente recherche.
Chacun de ces services propose une gamme d'interven
tions susceptibles de combler les besoins d'une personne en
perte d'autonomie. Nous avons cru préférable de retenir
comme définition de chacun d'eiix, celles élaborées par le
Ministère de la santé et des services sociairx dans son cadre
de référence (MSSS, 1994) puisque c'est le docijment de base
pour les CLSC en matière de services à domicile.
1.5.1.1 - L'aide
L'aide à domicile comporte des interventions visant non
seulement à compenser les pertes d'autonomie fonctionnelle
dans la réalisation des activités primaires et essentielles
de la vie quotidienne, domestique et sociale, mais aussi à
stimuler les capacités fonctionnelles résiduelles des per
sonnes. Ces interventions comprennent des services d'assis
tance personnelle, des services d'aide domestique et de
soutien civique:
- les services d'assistance personnelle regroupent les
soins d'hygiène, l'alimentation, la mobilisation, les
transferts, etc;
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- les services d'aide domestique comprennent l'entretien
ménager, la préparation de repas, les courses, l'entre
tien des vêtements, etc;
- les services de soutien civique regroupent les ac
tivités requises pour compenser certaines exigences de
la vie quotidienne (administrer un budget, rédiger des
documents, remplir des formulaires, etc.).
1.5.1.2 - Les soins infirmiers
Les soins infirmiers sont principalement des interven
tions d'ordre curatif, palliatif et préventif. Ils compren
nent des activités d'évaluation, de traitement, d'enseigne
ment et de suivi.
1.5.1.3 - La réadaptation
Les interventions de réadaptation consistent à des
activités d'évaluation, de traitement, d'enseignement et de
suivi. Elles visent à minimiser les incapacités et leurs
conséquences, à développer des habiletés compensatoires, à
utiliser le potentiel de la technologie et à adapter l'envi
ronnement dans le but de favoriser un fonctionnement maximal
de la personne dans son milieu de vie.
Les interventions de réadaptation à domicile visent
l'intégration des personnes dans leur milieu de vie naturel
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ainsi que le maintien de leurs acquis. Ces services com
prennent la physiothérapie et l'ergothérapie.
1.5.1.4 - Les services psychosociaux
Les interventions psychosociales consistent principale
ment à restaurer et à maintenir l'équilibre psychologique et
social des personnes. Ce sont des activités de réinsertion
sociale, d'adaptation aux changements du milieu de vie, d'u
tilisation des ressources de la communauté, de prévention
des problèmes de santé mentale, de dépistage et de préven
tion des situations de négligence et d'abus.
1.5.1.5 - Les services médicaux
Les services médicaux regroupent un ensemble d'inter
ventions d'ordre général, comprenant des activités d'évalua
tion, de diagnostic, de prescription, de traitement et de
suivi.
1.5.1.6 - Le soutien aux aidants naturels
Les proches qui soutiennent une personne en perte d'au
tonomie font partie de la clientèle des services à domicile.
Ils ont donc accès à l'ensemble des services déjà identi
fiés, mais un ensemble de mesures supplémentaires permettent
le maintien de leur engagement. Elles leur assurent un
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repos ou une période de relâche et elles visent plus parti
culièrement à alléger leur fardeau quotidien. Ce sont des
services de gardiennage, de répit et de dépannage. Le gar
diennage est une mesure visant à permettre à l'aidant natu
rel de répondre à ses obligations. Le répit vise à donner à
l'aidant un temps de détente et de ressourcement afin de
compenser le stress et la fatigue supplémentaire occasionnés
par le rôle d'aidant. Le dépannage répond à des situtations
urgentes et imprévues.
Une autre mesure pourrait être classer dans cette même
catégorie de services de soutien aux proches; ce sont les
groupes d'entraide permettant aux personnes soutiens d'é
changer et de partager sur leur vécu et de trouver soutien
moral et écoute ainsi qu'une source d'information.
1.5.2 - Les aidants naturels
Dans la littérature, plusieurs termes sont employés
pour signifier le même concept; les proches, la famille
l'aide informelle, les aidants naturels, l'aide non profes
sionnelle. Leur définition réciproque se rapproche égale
ment l'une de l'autre et font appel au même concept. Celle
qui nous semble la plus appropriée est celle de Bolduc et
Garant (1990;33) qui se lit comme suit:
"... toutes les personnes de 1'entourage immédiat de la per
sonne âgée en perte d'autonomie qui, à titre non profession
nel, lui assurent de façon régulière ou occasionnelle un
soutien émotif et des soins et services de nature et d'in-
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tensité variées, destinés à compenser ses incapacités. Il
peut s'agir du conjoint, des enfants adultes, d'autres mem
bres de la famille, des amis, des voisins."
Lacombe (1987) mentionne une aide qui répond aux be
soins psychologiques, physiques, sociaux ou économiques
d'une autre personne.
La littérature soulève un sous-concept rattaché à celui
de l'aidant naturel. Il s'agit de l'aidant principal où un
membre de la famille tient le rôle de personne-soutien prin
cipale et où le partage réel des responsabilités entre deux
ou trois membres d'une famille est l'exception. L'aide des
autres proches complète plutôt qu'elle ne se substitue à
l'aide donnée par l'aidant principal. Ce sous-concept de
vient donc important dans le choix des sujets de notre re
cherche .
1.5.3 - Les relations entre les aides formelle et informel
is
Il a été fait mention plus tôt que les relations entre
les aidants naturels et les services à domicile sont défi
nies sous deux angles : le premier étant la nature des rela
tions comme le partenariat, le co-client, la ressource, et
le second étant une vision c[ualitative des tâches comme le
"specialization", la typologie des tâches de Litwak, etc.
Peu importe l'angle où s'effectue l'analyse de ces relations
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ainsi que la forme ou le nom qu'on lui attribue, on ne peut
dissocier "relation" et "partage des tâches". Le type de
relation existant entre les aidants et les services, influ
ence directement le partage des tâches entre ces derniers.
A notre avis, un regard complet d'un type de relation entre
l'aide formelle et l'aide informelle ne peut être complète
sans y inclure le partage des tâches.
1.5.4 - Les tâches
Les tâches font évidemment référence à toutes les acti
vités qui ne peuvent être accomplies par une personne âgée
en perte d'autonomie et qui doivent être exécutées par une
autre personne afin d'assurer son maintien à domicile.
Des instrximents de mesure de l'autonomie fonctionnelle
ont été élaborés par des chercheurs. Ces instruments font
état d'un inventaire des activités devant être accomplies
par une personne en vue de répondre à ses besoins biopsy-
chosociaux. On a qu'à penser aux principaux instnunents
utilisés au Québec:
- CTMSP (Classification par Type en Milieu de Soins Pro
longés) ;
- SMAF (Système de Mesure de l'Autonomie Fonctionnelle);
- Evaluation de l'autonomie fonctionnelle multiclientèle
élaboré par les CLSC de la région Montréal-Métropoli
tain dans lequel est indu le SMAF.
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Ce qui est coitimun à ces trois instruments est que leur
contenu se base principalement sur les activités de la vie
quotidienne, domestique et civique mesurées sous un concept
d'autonomie fonctionnelle.
Les CLSC des régions de Lanaudière et des Laurentides
ont élaboré une liste des dites tâches dans un ouvrage por
tant sur le maintien à domicile (CLSC des régions de Lanau
dière et des Laurentides, 1990). A notre avis, cette liste,
apparaissant au tableau II relève de façon complète les
activités qui doivent être exécutées en tout ou en partie
auprès d'une personne en perte d'autonomie afin de la main
tenir à domicile. Il n'y manque que les mesures de répit et
de dépannage. Ces quatre ouvrages nous ont guidé dans le
choix des tâches pour notre recherche.
Clark et Rakowski (1983) ont identifié quarante-cinq
tâches relevant des aidants naturels et qu'ils ont classées
en trois catégories: les tâches associées au rôle de l'ai
dant comme pourvoyeur d'assistance directe auprès de l'ai
dé, les tâches personnelles auquelles doivent faire face les
aidants et finalement les tâches familiales et sociétales du
rôle d'aidant (voir annexe 2) . Il est à remarquer que les
tâches s'y retrouvant sont très différentes de celles que
l'on retrouve dans les instmments décrits précédemment: les
activités de la vie quotidienne et domestique sont regrou
pées sous une seule tâche. Cette nomenclature apporte un
TABLEAU II : PROFIL DES SERVICES
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1- Les services de soins et
d'assistance
A- Mobilité physique et
transfert :
.lever/coucher
.marcher dans le lo
gis
.marcher à l'exté
rieur
.monter/descendre les
escaliers
.transfert au lit, à
la toilette, au
bain, au sol
B- Aut onomi e
fonctionnelle :
.se tourner au lit
.laver le haut du
corps/le bas du
corps
.bain/douche
.hygiène buccale
.raser/épiler
.manucure
.peigner/coiffer
.laver les cheveux
.se vêtir/se dévêtir
.manger
.gérer la médication
.élimination vésicale
et fécale
C- Soins particuliers :
.exercises respira
toires
.aérosolthérapie
.oxigénothérapie
.soins de trachéoto
mie
.soins de sonde/ca-
théter
.entretien du sac de
stomie
.irrigation de colos-
tomie
.stimulation anale
.curage rectal
.lavement
.injections
.solutés
.application de crème
.pansements
.signes vitaux
2- Les services de soutien
A- Autonomie dans la vie
quotidienne :
.utiliser le télé
phone
.préparer les repas
.faire les emplettes
l'été/l'hiver
.faire la lessive
.faire la vaisselle
.entretien ménager
léger/lourd
.grand ménage
.travaux extérieurs
B- Autres:
.appel téléphonique
planifié
.visite quotidienne
.gardiennage de j our
/de nuit
.visite amicale
.activités récréati
ves
.accompagnement
3- Lês services de ohvsio-
thérapie
A- Interventions physio-
thérapeutiques:
.exercises
.enseignement de
transferts
.rééducation à la
marche
.positionnement
.traitements spécia
lisés
B- Enseignement et sup
port aux aidants na
turels et aux autres
ressources :
.prévention
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TABLEAU II : PROFIL DES SERVICES (suite)
3- Les services de physio-
thérapie (suite)
.enseignement d'exer
cises et de techni
ques
.conseils à l'entou
rage
.support/enseignement
4- Les services d'ergothé
rapie
A- Récupération ou main
tien des aspects
fonctionnels :
.fonctionnement sen-
sori-perceptivo-mo-
teur
•fonctionnement co-
gnitif
.communication inter
personnelle
B- Récupération, main
tien ou accroissement
de l'autonomie fonc
tionnelle :
.mobilité fonction
nelle
.activités de la vie
quotidienne
.activités domesti
ques
.activités producti
ves et de loisirs
.organisation de
l'ensemble des acti
vités
.support et enseigne
ment
C- Aides techniques et
barrières architectu
rales :
.choix des équipe
ments
.positionnement
.adaptation du domi
cile
.conduite automobile-
/adaptation du véhi
cule
5- Les services psychoso
ciaux
A- Soutien et conseil:
.information
.référence
.information des ai
dants
.médiation avec les
aidants
.appui/protection/re
présentation
.support supplétif
B- Suivi psychosocial
.support adaptif
.suive de la dépres
sion
.actualisation des
capacités
.socialisation
.counselling fami
liale
.mobilisation des
ressources familia
les
•Utilisation des res
sources du milieu
.intervention préven
tive
C- Relation d'aide:
.motivâtion/enseigne
ment
.renforcement des ac
quis
.écoute/observation
systématique
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éclairage intéressant sur de nouvelles facettes auxquelles
nous ne soinmes pas habituellement confrontés dans la litté
rature . Ces chercheurs ont tenté de documenter davantage
les efforts supplémentaires que doivent faire les aidants
naturels. Les tâches identifiées sont, pour la plupart,
beaucoup plus d'ordre psychologique que physique et ne peu
vent être confiées à un tiers.
1.6 - Le problème et la question spécifique de recherche
Il n'y a pas de doute à entretenir sur la nécessité de
soutenir les aidants naturels afin de diminuer leur fardeau.
Sur cet objectif, les services à domicile des CLSC ont un
rôle de premier plan:
"...une bonne partie des services qui sont offerts...ont
généralement comme effet secondaire de soulager les aidants
naturels d'une partie de leurs tâches ou simplement des
inquiétudes reliées aux responsabilités qu'ils assument."
(Bolduc & Garant, 1990:99)."
Par contre, *Horowitz (1985b) ajoute que les services
offerts ne correspondent pas nécessairement aux tâches per
çues comme les plus stressantes pour les aidants.
Une revue de la littérature a permis de constater l'ex
istence de modèles ou théories décrivant les relations entre
l'aide informelle et l'aide formelle. Ces modèles prennent
leurs assises, pour la plupart, sur une vision qualitative
des tâches. Les recherches ont également décrit davantage
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ces relations plutôt que d'en rechercher l'optimisation,
c'est-à-dire répondre aux besoins des aidants naturels tout
en comblant les besoins des aidés pour les maintenir à domi
cile .
Des auteurs ont également soulevé le caractère particu
lier et singulier de chacune des situations d'aide. Ces
caractéristiques font donc appel à une diversité et une
souplesse dans la dispensation des services ainsi qu'au
développement d'un partenariat et d'une collaboration entre
les services à domicile et les proches afin de soutenir ces
derniers dans leur rôle d'aidant et diminuer ainsi leur
fardeau ressenti. Par contre, aucune précision n'est appor
tée sur le partage des tâches que l'on retrouverait dans ce
partenariat. Aussi, la littérature est relativement discrè
te sur les stratégies de mise en place de ce partenariat,
conclusion partagée par Jutras et Renaud (1987) ainsi que
Raquette (1988). Par contre, Bolduc et Garant (1990:129)
déclarent ce qui suit :
"La mise en place d'une véritable collaboration suppose...
que les personnes ayant besoin d'aide et leurs proches aient
voix au chapitre pour toutes les décisions majeures c^i les
concernent. Concrètement, cela signifie rendre possible et
favoriser la participation de ces personnes à la définition
de leurs besoins et à l'exercise d'un pouvoir réel sur le
choix des moyens à mettre en place pour y répondre, de même
que sur la façon de le faire."
Nous tenons à préciser que les recherches ayant mené à
l'élaboration de modèles théoriques ou ayant vérifié leur
validité, ont été menées ailleurs qu'au Québec, donc dans
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des contextes socioculturels différents du nôtre. Nous
avons été à même de constater également que la majorité des
recherches sur le sujet portent sur une population en perte
d'autonomie psychologique. Bolduc et Garant (1990) ont
constaté à leur tour que la population atteinte de démence
sénile a fait l'objet de nombreuses études. Paquette (1988)
ajoute qu'une personne sur deux a besoin de soutien physi
que. Les écrits démontrent aussi que ce sont surtout des
femmes qui jouent le rôle d'aidantes principales.
Partant de cette analyse, notre question de recherche
se précise comme suit :
"Le sentiment de fardeau ressenti par les aidantes naturel
les de personnes âgées en perte d'autonomie est-il lié aux
changements qu'elles souhaiteraient apporter au partage
actuel des tâches avec les services à domicile des CLSC?"
1.7 - Objectifs poursuivis
Les objectifs poursuivis dans cette recherche sont les
suivants :
1) vérifier s'il existe un lien entre le sentiment de far
deau ressenti par les aidantes naturelles de personnes
âgées en perte d'autonomie et les changements qu'elles
désirent apporter au partage actuel des tâches avec les
services à domicile des CLSC;
2) vérifier si les partages des tâches entre les aidantes
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naturelles de personnes âgées en perte d'autonomie et les
services à domicile des CLSC, se ressemblent moins suite
aux changements qu'elles désireraient apporter;
3) vérifier s'il existe des facteurs autres que le fardeau
pouvant influencer les changements souhaités au partage
#actuel des tâches par les aidantes naturelles de person
nes âgées en perte d'autonomie avec les services à domi
cile des CLSC.
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ŒAPITRE 2
LA METHODOLOGIE
2.1 - Stratégie de recherche
Il s'agit d'une finalité fondamentale à objectif ex
ploratoire avec un dispositif transversal de type enquête.
Bien entendu, cette recherche comporte des limites méthodo
logiques; ce n'est pas une étude longitudinale qui pourrait
tenir compte de la nature évolutive du sujet à l'étude. Un
nombre limité de variables ont été analysées par rapport à
une variété et une complexité de situations d'aide. Ces
limites sont d'ailleurs soulevées par Bolduc et Garant
(1990) dans une critique qu'ils font des recherches qu'ils
ont recensées.
Nous qualifions notre recherche de fondamentale puis-
qu'aucune action visant à réduire le fardeau des aidantes
n'est prescrite. Il s'agit plutôt, comme nous l'avons vu
précédemment, de vérifier le lien possible entre le senti
ment de fardeau ressenti par les aidantes naturelles de
personnes âgées en perte d'autonomie et les changements
qu'elles apporteraient aux partages actuels des tâches avec
les services à domicile des CLSC. De plus, une vérification
fut faite de l'existence ou non d'une ressemblance entre les
partages actuels des tâches ainsi qu'entre ceux résultant
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des changements apportés. Très peu de recherches ont été
réalisées sur le sujet au Québec, laissant ainsi place à une
multitude de nouvelles connaissances à développer avant de
pouvoir en transférer une partie à la pratique.
Les objectifs exploratoires de cette recherche débou
chent vers de nouveaux éléments enrichissant l'argiomentation
du thème à l'étude. Ils permettent également de mieux cer
ner la problématique du partage des tâches entre le réseau
informel et le réseau formel et des conséquences sur les
aidantes naturelles.
Finalement, l'utilisation d'un dispositif transversal
se prêtait bien au milieu à l'étude, c'est-à-dire en CLSC.
Il aurait été difficile, pour des raisons organisationnelles
et éthiques, d'appliquer un dispositif longitudinal.
2.2 - Cadre opératoire
2.2.1 - Hypothèses de travail
Les hypothèses de travail se formulent ainsi:
Chez les aidantes naturelles de personnes âgées en perte
d'autonomie :
1) un sentiment de fardeau élevé accroît le nombre de chan
gements qu'elles souhaiteraient apporter au partage ac
tuel des tâches avec les services à domicile des CLSC;
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2) les changements qu'elles souhaiteraient apporter au par
tage des tâches avec les services à domicile des CLSC,
diminuent la ressemblance des partages entre eux.
Ces hypothèses font appel aux concepts suivants: 1) le
fardeau des aidantes naturelles, 2) les changements souhai
tés par ces dernières, 3) la ressemblance des partages des
tâches entre eux et finalement 4) les tâches elles-mêmes.
2.2.2 - Le fardeau des aidantes naturelles
La définition du fardeau de Bolduc et Garant (1990:45)
constitue un bon point de départ pour opérationnaliser cette
variable: "tout ce qui entoure l'impact de la situation
d'assistance sur diverses dimensions du bien-être de l'ai
dant . . . ", le fardeau étant vu ici comme une conséquence au
rôle de soutien. De façon similaire, la notion de fardeau
pour McKinlay et Tennstedt (1986) réfère à l'impact de l'as
sistance sur les diverses sphères de la vie. Plusieurs con
cepts sont utilisés par les chercheurs pour identifier ces
impacts; effets, stress, conséquences, tension, anxiété.
Malgré leur signification différente, ces termes tendent
vers une même réalité.
Ces impacts du rôle d'assistance touchent à leur tour
diverses dimensions du bien-être de l'aidant: sa santé phy
sique et mentale, ses relations familiales et interperson-
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nelles, ses activités sociales et professionnelles et sa
situation financière (Cantor, 1983; Brody, 1986; Stryckman &
Paré-Morin, 1985; McKinlay & Tennstedt, 1986).
Partant de ces dimensions, des indicateurs ont été
identifiés par des chercheurs. Le tableau III dresse la
liste des principaux indicateurs utilisés (Cantor, 1983;
Stryckman & Paré-Morin, 1985; Chenoweth & Spencer, 1986;
McKinlay & Tennstedt, 1986; Zarit & coll., 1986; Jutras &
Renaud, 1987) .
2.2.3 - Les changements souhaités au partage des tâches
Les changements souhaités au partage des tâches par les
aidantes naturelles peuvent se concrétiser soit au niveau
quantitatif, c'est-à-dire le nombre et la fréquence des tâ
ches effectuées, soit au niveau qualitatif, c'est-à-dire les
types de tâches et par qui elles sont exécutées.
L'opérâtionnalisation du "quantitatif" est simple; il
s'agit pour chacune des tâches exécutées de déterminer la
fréquence à laquelle elles sont effectuées et d'additionner
le tout.
Par contre le "qualitatif" est plus complexe, faisant
appel à des indicateurs plus abstraits. Ainsi, la qualité
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TABLEAU III : LISTE DES PRINCIPAUX INDICATEURS DU FARDEAU
réduction des temps libres;
diminution des activités sociales;
surcharge des rôles;
perturbation de la routine domestique;
conflits familiaux;
détérioration de la santé physique et mentale;
dépression;
somatisation;
obsession compulsive;
problèmes digestifs;
plus grande consommation de médicaments;
tension dans les relations entre l'aidant et l'aidé;
diminution du temps de travail;
retrait du marché du travail;
absentéisme au travail;
-  manque de vie privée;
-  moins grande satisfaction générale face à la vie.
d'une tâche peut être analysée à partir des éléments sui
vants :
l'habileté technique (Raquette, 1988);
la nécessité d'une expertise ou formation spécifique
(Litwak, 1985; Edelman & Hughes, 1990);
la nécessité d'une proximité ou d'un contact physique
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avec l'aidé tel que les AVQ (Litwak, 1985; Jutras &
coll., 1989);
la durée et la fréquence de l'implication (Litwak,
1985);
l'effort physique (Paquette, 1988);
A notre avis, il existe d'autres indicateurs pouvant
être utilisés pour évaluer la qualité d'une tâche:
la complexité de la tâche;
le temps d'exécution;
l'engagement émotionnel.
2.2.4 - Les ressemblances entre les partages des tâches
L'attention portée aux ressemblances entre les partages
des tâches des sujets de cette recherche repose sur les
modèles ou théories discutés à la section 1.3.2. Tel que
mentionné, ces modèles ou théories se basent sur une vision
qualitative des tâches. Par conséquent, la recherche de
l'existence ou non d'une ressemblance entre les divers par
tages des tâches, c'est-à-dire l'émergence possible d'une
distribution semblable des partages d'un sujet à l'autre et
qui s'apparente à l'un ou l'autre des modèles ou théories
recensés ou à tout autre agencement, passe par une analyse
qualitative des dits partages. Cette analyse fut effectuée
avant et après les changements souhaités aux partages des
tâches par les aidantes naturelles.
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Par contre, on ne peut faire cette analyse de la res
semblance sans tenir compte également de la quantité. Il
est juste de penser qu'une aidante naturelle peut faire plus
qu'une autre, pour des raisons personnelles, tout comme un
CLSC peut offrir plus de services qu'un autre pour des rai
sons organisationnelles. Ainsi, une aidante peut se voir
obligée de s'impliquer davantage, son CLSC offrant peu de
service en réponse aux besoins pour lesquels l'aidé néces
site une assistance; elle aura sûrement tendance, dans l'ex
pression de ces changements souhaités, à diminuer la quan
tité de sa tâche globale. Une autre peut choisir volontai
rement d'en faire plus même si le CLSC de sa région lui
offre davantage d'aide; celle-ci ne souhaitant probablement
aucun changement au niveau quantitatif. On peut ainsi con
tinuer à décrire plusieurs scénarios. Mais ces deux exem
ples sont suffisants pour motiver l'inclusion de l'élément
"quantité" dans l'analyse de la ressemblance.
Ce concept de la ressemblance fut opérationnalisé avec
les mêmes indicateurs de quantité et de qualité tels c[ue
discutés à la section précédente.
Par contre, la tentative d'associer les partages ac
tuels et souhaités des tâches avec un des modèles ou théo
ries relevés dans la littérature ou tout autre agencement,
fait face à une limite; sur les dix modèles recensés dans la
littérature, sept ne peuvent être utilisés pour différentes
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raisons. Certains de ces modèles exigent de connaître la
philosophie du CLSC sur la nature des relations entre les
réseaux formel et informel, donnée non disponible; c'est le
cas des trois modèles de Twigg c'est-à-dire l'aide naturelle
vue comme une ressource, comme co-client ou comme partenai
re. Il en est de même pour le "partenariat de complémenta
rité" de Paquette. Le "kin indépendance" ne peut être uti
lisé également. De par la nature de ce modèle, les person
nes âgées en perte d'autonomie ne reçoivent pas d'aide du
CLSC. Le modèle voulant que l'implication de l'aide natu
relle se concrétise par la gestion des services que l'aidé
reçoit, le "managerial family", ne peut aussi être dépisté
parmi les partages des tâches de l'échantillon car il de
mande une évaluation de l'implication de l'aidant face à ce
rôle, ce qui n'a pas été fait. Finalement, le modèle de
Greene, "le substitution", voulant que les services formels
viennent remplacer l'aide naturelle, fut écarté non pas à
cause d'une impossibilité de l'associer à un partage, mais
bien par le peu de crédibilité qu'a ce modèle lorsqu'il est
confronté à la littérature et à nos propres convictions.
Il ne reste donc que la théorie de Litwak ou le "dual
specialization", le "supplémentation" d'Edelman et Hugues et
le "formai service specialization" de Noêlker et Bass.
L'organisation des services à domicile, telle que con
nue actuellement, tend vers l'application de mesures beau-
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coup plus uniformes qu'adaptées à chacune des situations
d'aide. Ainsi, défendant les principes de singularité et de
particularité mentionnés au chapitre précédent, les partages
des tâches résultant des changements souhaités par les ai
dantes naturelles, risquent de moins se ressembler.
2.2.5 - Les tâches
Les tâches retenues pour les fins de cette recherche
sont les suivantes :
aider à faire son hygiène personnelle;
aider à utiliser les toilettes;
aider à se lever et se coucher;
aider à marcher à l'intérieur et/ou à l'extérieur;
aider à se vêtir et se dévêtir;
effectuer l'entretien ménager;
préparer des repas;
faire des emplettes;
faire la lessive;
préparer la médication par voie orale ou toute autre
voie d'administration;
donner la médication par voie orale ou toute autre
voie d'adiministration;
faire les pansements;
prendre la tension artérielle;
prendre la glycémie capillaire;
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effectuer des appels téléphoniques pour surveillance
et/ou soutien;
effectuer des visites pour surveillance et/ou soutien;
Ces tâches sont les plus couramment rencontrées et
exécutées dans les activités d'assistance auprès des person
nes âgées en perte d'autonomie.
2.2.6 - Les motivations
Rappelons que l'un des objectifs de cette recherche est
de vérifier s'il existe une relation entre des facteurs
autres que le fardeau et les changements souhaités par les
aidantes au partage actuel des tâches avec les services à
domicile. Les motivations qui animent l'aidante naturelle à
venir en aide à un proche âgé, telles que décrites au chapi
tre précédent, sont des facteurs intéressants à examiner.
2.2.6.1 - L'attachement
Les chercheurs ont utilisé de nombreux indicateurs pour
évaluer l'attachement. On y retrouve l'affection, le plai
sir, l'amour, la proximité, la sécurité, le confort, la
crainte de la séparation, le partage des mêmes valeurs et la
compatibilité (Cicirelli, 1983, 1991, 1993; Jarret, 1985).
Par contre, l'amour et la proximité semblent faire l'unani-
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mité. Jarret voit même l'amour comme l'organisation de
1'attachement.
2.2.6.2 - La réciprocité
A notre avis, la théorie de l'échange de Crawford et
collaborateurs soulevée au premier chapitre décrit le mieux
l'idée sous-jacente des différents auteurs du concept de
réciprocité. Selon cette théorie, il y a un lien évident
entre le sentiment de réciprocité et celui de l'obligation
qui sera discuté plus loin. Ce lien fut pris en considéra
tion dans l'élaboration de l'instrument mesure de la pré
sente recherche.
Sung (1992) utilise deux indicateurs pour mesurer la
réciprocité. Il s'agit de:
réaliser le désir des parents afin de remettre une
dette envers eux;
pourvoir aux besoins matériels et non-matériels des
parents afin de leur faire plaisir.
Dans une recherche portant sur les attitudes des en
fants qui demeurent loin de leur mère en besoin, Schoonover
et collaborateurs (1988) ont utilisé, comme indicateurs de
la réciprocité, le désir d'être davantage sollicité par la
mère. D'autres ont fait appel aux souvenirs de l'enfance, à
l'importance de la famille comme première source d'aide, à
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l'acceptation de l'aide conditionnelle à ce qu'elle soit
réciproque, pour ne nommer que les principaux indicateurs
(Brody Se coll., 1983).
2.2.6.3 - L'affection et l'amour
Kosloski et collaborateurs (1994) utilisent l'amour
comme indicateur de l'affection. Par contre, il fut consta
té que certaines questions de leur instrument de mesure
incluaient directement le terme "affection", laissant croire
à une utilisation indifférenciée des deux termes. Par con
tre, Cicirelli avance que l'affection est un indicateur de
l'attachement, lien qui fut également considéré dans l'éla
boration de l'instrument de mesure utilisé.
Des indicateurs comme la compréhension, la confiance,
le respect, les sentiments, la proximité et l'honnêteté sont
selon Quinn (1983) des indicateurs de l'affection. A notre
avis, le terme "les sentiments" semble trop général pour
être en lui même un indicateur parce qu'il en existe une
multitude; avoir du sentiment pour quelqu'un peut ramener à
une sous-question, lequel?
2.2.6.4 - L'obligation ou responsabilité filiale
La section 1.3.1.2 E) fait état de définitions de ces
concepts, de leur similarité et du lien qui existe entre
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l'obligation familiale et la réciprocité. Cette discussion
ne sera pas reprise mais davantage orientée sur les indica
teurs. L'obligation filiale a fait l'objet de nombreuses
recherches dans lesquelles les auteurs font état des indica
teurs suivants pour la mesurer (Seelbach, 1978; Novero Blust
& Scheidt, 1988; Selig & coll., 1991; Sung, 1992):
honorer son père et sa mère;
la réciprocité;
moyen pour exprimer son amour;
les contacts personnels avec le parent;
aide financière ou assistance pour les AVQ et AVD;
la cohabitation;
l'affection;
le respect;
délaisser un peu sa famille, son travail et autres
pour prendre soins de ses parents âgés.
On remarque que la mesure de l'obligation ou responsa
bilité filiale emprunte des éléments de d'autres concepts
élaborés précédemment. Par contre, certains d'entre eux
présentent des lacunes. Entre autres, les différentes for
mes d'aide apportées, financière, activités de la vie quoti
dienne ou domestique, ne constituent pas de bons indica
teurs; ceux-ci conviennent très bien pour la mesure de la
quantité et la qualité de l'aide apportée mais se lient
faiblement avec un sentiment tel que défini pour l'obliga
tion filiale. Finalement, les contacts personnels semblent
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beaucoup plus appropriés pour mesurer la proximité que l'o
bligation filiale.
2.2.6.5 - La culpabilité
La recension des écrits n'a pas permis de trouver des
indicateurs de la culpabilité. Par contre, tel que décrit à
la section 1.3.1.2, plusieurs aidants naturels ressentent ce
sentiment même s'ils font tout ce qui est en leur pouvoir,
donc sans être véritablement coupables. De plus, la défini
tion élaborée ne tient pas compte de l'aspect émotionnel de
la culpabilité. Par extension, cet état dont fait mention
la définition peut provenir d'une impression et même, dans
certains cas, d'une observation objective de n'en faire pas
assez, de ne pas répondre adéquatement aux besoins de l'ai
dé, d'avoir des attitudes ou comportements inadéquats face à
l'aidé et autres. D'ailleurs, les instruments recensés
mesurant la culpabilité utilisent des libellés du genre "je
me sens coupable de ne pas pouvoir en faire plus pour..."
(Schoonover & coll., 1988). Il est donc plus convenable
d'évaluer ce sentiment en le mettant en lien avec des situa
tions précises telles que décrites ci-haut.
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2.3 - La Stratégie d'observation
2.3.1 - Méthode d'échantillonnage
La population à l'étude se compose d'aidantes naturel
les de personnes âgées en perte d'autonomie. Les critères
d'inclusion sont les suivants:
être l'aidante principale;
être la conjointe ou la fille de l'aidé;
ne pas présenter de problèmes cognitifs;
assurer une aide minimale de deux fois par semaine
parmi les tâches retenues;
avoir comme langue maternelle le français;
lire et écrire correctement.
l'aidé est une personne âgée de 60 ans et plus, en
perte d'autonomie physique et/ou psychique (démence,
pertes cognitives, santé mentale ou autres):
le CLSC est présent pour moins de 5 heures par semaine
dans le cadre de son programme régulier de services à
domicile et procure une aide minimale d'une fois par
semaine parmi les tâches retenues;
Un critère d'exclusion est imposé:
l'aidé ne doit pas être en phase aigùe, pré-terminale
ou terminale d'une maladie.
La méthode d'échantillonnage fut par choix raisonné.
L'estimation de la taille de l'échantillon a été déterminée
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d'après les paramètres suivants; alpha=0,05, la puissance
(l-bêta)=0,80 et un effet moyen=0,25. La taille nécessaire
est donc de 120 sujets.
Les sujets ont été recrutés parmi la clientèle des pro
grammes de services à domicile des 19 CLSC de la Montérégie.
Ces derniers furent sollicités par l'entremise des gestion
naires responsables des programmes de services à domicile
lors d'une de leurs rencontres régulières. Un bref résiomé
des objectifs de la recherche, de la population à l'étude et
du profil des sujets à recruter leur a été fait verbalement.
L'objectif principal de ce premier contact était de s'assu
rer de leur collaboration.
Par la suite, une lettre leur a été envoyée officiali
sant la démarche et incluant les informations nécessaires au
recrutement des sujets, la façon de les référer ainsi qu'une
quantité suffisante de formulaires d'autorisation et de
fiches d'identification (voir annexes 3, 4 et 5). Il s'a
gissait pour eux d'identifier 6 à 7 sujets potentiels, de
les contacter afin d'obtenir leur accord à participer à la
recherche et le cas échéant, leur autorisation à divulguer
leur nom et adresse à l'aide des formulaires d'autorisation
et de compléter les fiches d'identification. Cette procé
dure respectait la confidentialité des renseignements nomi
natifs tel que stipulée dans la loi d'accès à l'information
et convenait aux CLSC. Les formulaires d'autorisation et
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les fiches d'identification dûment complétés ont été retour
nés dans une enveloppe pré-adressée et pré-affranchie.
2.3.2 - Méthode de collecte des données
La collecte des données fut réalisée à l'aide d'un
questionnaire postal et d'une entrevue téléphonique (voir
annexe 6). Les quatres premières sections du questionnaire
ont été complétées par le sujet lui-même et la dernière
section à l'aide de l'entrevue téléphonique étant donné la
complexité de la saisie des informations. Ces deux méthodes
de collecte des données convenait davantage au contexte de
cette recherche de par ses coûts moins élevés et le gain de
temps important en évitant des déplacements et des entrevues
face à face.
Un pré-test auprès de 5 sujets répondant aux critères
d'inclusion et d'exclusion fut réalisé afin de vérifier le
niveau de compréhension des termes et des questions. Ces
sujets ont été choisis au hasard parmi ceux recrutés et
toute la méthode de collecte de donnée fut respectée pour
l'envoi du questionnaire et la façon de le compléter. Etant
donné que 2 des 5 sujets du pré-test ont retourné le ques
tionnaire par la poste avant même qu'elles soient contactées
par téléphone et ce, malgré la consigne, une note complémen
taire rappelant la dite consigne fut rajoutée à cette partie
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à l'aide d'une petite feuille brochée attirant ainsi l'at
tention.
Le questionnaire fut envoyé à chacun des 50 sujets
accompagné d'une lettre de présentation (voir annexe 7)
portant sur :
la présentation du chercheur;
les objectifs de la recherche;
l'importance de leur collaboration;
les attentes du chercheur;
une présentation du questionnaire et comment le com
pléter;
l'engagement à la confidentialité des données;
l'échéancier pour le retour du questionnaire.
Entre 7 et 12 jours après chacun des envois, un contact
téléphonique fut fait auprès de chacun des sujets afin de
compléter la dernière partie du questionnaire. Par la même
occasion, un rappel sur l'importance de leur participation
et la date limite pour retourner le questionnaire complété
fut également fait. La date limite de retour était fixée à
20 jours après la date de l'envoi.
Une dernière relance téléphonique fut effectuée entre
la cinquième et la huitième journée suivant le premier appel
réitérant toujours l'importance de la participation du sujet
et la date limite de retour du questionnaire complété.
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2.3.3 - Instrument de collecte des données
Le questionnaire utilisé pour la collecte des données
se divise en cinq parties :
1) Caractéristiques de la situation d'aide;
2) Le fardeau ressenti par l'aidante;
3) Les motivations de l'aidante;
4) Données socio-démographiques de l'aidante et de l'aidé;
5) Changements souhaités au partage des tâches.
2.3.3.1 - Les caractéristiques de la situation d'aide
Parmi la multitude de caractéristiques soulevées dans
la littérature, les éléments suivants ont retenu l'atten
tion:
s'il y a cohabitation lorsque l'aidante n'est pas la
conjointe;
la qualité de la relation entre l'aidante et l'aidé
selon une échelle maison de type Likert;
depuis combien de temps l'aidante soutient son con
joint ou son parent;
le soutien actuel ou reçu face au rôle d'aidante coirane
un groupe d'entraide, un suivi psychosocial ou autres;
le niveau d'aide apportée par l'aidante à partir de la
dernière section du questionnaire et selon le même
principe décrit à la section 2.2.3, mais en ne totali
sant que les fréquences se rattachant à l'aidante;
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le niveau d'aide apportée par d'autres, toujours selon
le même principe, mais en totalisant les fréquences se
rattachant au CLSC et autres provenances ensemble;
le répit que l'aidante s'accorde;
le désir d'hébergement de l'aidante à l'aide d'une
échelle maison de type Guttman. Les sujets devaient
répondre oui ou non à six questions (voir annexe 6,
questions 6 à il) . Une réponse positive donne un
score de (1) tandis qu'une réponse négative donne (0).
Un score maximal de 6 est possible et représente un
désir d'hébergement élevé. Cet instrument est une
traduction non validée de l'instrument de Morycz
(1985);
afin d'éviter de surcharger le questionnaire et d'aug
menter la motivation des sujets en présentant un ins
trument court et facile à répondre, le total des fré
quences inscrites aux colonnes "Partage actuel" du
tableau de la dernière section du questionnaire ont
été utilisées pour évaluer le niveau de perte d'auto
nomie des aidés. Nous pouvons affirmer objectivement
que plus le niveau de perte d'autonomie de la personne
âgée est élevé, plus elle nécessite de l'aide. Donc,
une fréquence élevée indique une plus grande perte
d'autonomie. Cette variable fut analysée de façon
continue afin de ne pas catégoriser les aidés dans des
classes qualifiant la perte d'autonomie, mais bien en
les comparant les uns par rapport aux autres.
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2.3.3.2 - Mesure du fardeau de l'aidante
Le Burden Interview de Zarit et collaborateurs (1980) ,
version française, fut utilisé pour mesurer le fardeau res
senti des sujets de la présente étude (voir annexe 6 ques
tions 13 à 34) . Cet instrument est un questionnaire de 22
items chacun représentant un ressentiment face au rôle d'ai
dant. Le sujet doit évaluer la fréquence à laquelle il lui
arrive de vivre chacune de ces émotions sur une échelle de 5
points allant de "jamais" (0) à "presque toujours" (4). Un
score maximal de 88 est possible. Zarit suggère l'échelle
suivante pour l'interprétation des résultats: un fardeau
sévère pour un score allant de 61 a 88, modéré à sévère
entre 41 et 60, léger à modéré entre 21 et 40 et absent à
léger entre 0 et 20. Par contre, cette variable fut analy
sée comme une variable continue dans la présente étude.
La version française utilisée est celle de Hébert et
collaborateurs (1993). Cette version fut obtenue en compa
rant trois autres traductions françaises non validées.
Lorsque que les trois libellés n'étaient pas identiques, on
choisissait le plus conforme en se basant sur la version
originale anglaise ou, à défaut, un autre libellé était
proposé. Ce processus fut fait à l'aide d'un comité de
chercheurs bilingues. Cette nouvelle version française de
l'Inventaire du Fardeau a montré un coefficent de cohérence
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interne alpha de Cronbach de 0,85 et de fidélité test-retest
(coefficient intra-classe) de 0,89.
2.3.3.3 - Les motivations de l'aidante
Tel que constaté à la section 2.2.5, il est possible de
regrouper les motivations en deux grandes catégories; celles
ayant un caractère positif telles que l'attachement, la ré
ciprocité, l'affection et l'amour et celles négatives comme
l'obligation et la culpabilité. Par contre, la réciprocité
fut classée avec les motivations négatives conformément à ce
que soutient la théorie de l'échange qui a été soulevée plus
tôt et qui met en lien ce concept avec celui de l'obligation
filiale. De plus, 1'opérationnalisation des concepts de
l'attachement, de l'affection et de l'amour élaborée à la
section 2.2.5 permet de confondre ces trois éléments en un
seul puisque les définitions et les indicateurs rattachés à
chacun font appel l'un à l'autre.
Donc, ces concepts ont été ramenés sous forme de deux
variables pour fin d'évaluation et d'analyse c'est-à-dire
les motivations positives et les motivations négatives.
L'instrument de mesure utilisé est un instrument maison dont
les questions ont été inspirées des instruments recensés
dans la littérature et ayant servi à mesurer ces concepts.
Ces dits instruments sont tous de langue anglaise (Riobin,
1970; Seelbach & Sauer, 1977; Brody & coll., 1983; Walker Se
72
Thompson, 1983; Finley & coll., 1988; Shoonover & coll.,
1988; Cicirelli, 1991; Cicirelli, 1993; Crawford & coll.,
1994; Kosloski & coll., 1994, Townsend & Franks, 1995).
Cinq questions par variable ont été élaborées pour un total
de dix questions (voir annexe 6 questions 35 à 44). Sur une
échelle à 4 points allant de (1) "complètement en désaccord"
à  (4) "parfaitement en accord", les sujets devaient se posi
tionner sur chacun des énoncés. Le score minimal, pour
chacun des deux groupes de motivations est de 5, ce qui
indique une faible motivation, tandis que le score maximal
est de 20 pour une motivation élevée. Par contre, si l'on
analyse les motivations dans leur ensemble, le score minimal
est de 10 et le score maximal est de 40 pour une forte moti
vation. Bien entendu, cet instrument maison n'a pas fait
l'objet d'épreuves de validation.
2.3.3.4 - Les données socio-démographiques
Des données socio-démographiques ont été recueillies
pour des fins de statistiques. On les retrouve à la partie
IV du questionnaire de la question 45 à 54 (voir annexe 6).
2.3.3.5 - Les changements souhaités au partage des tâches
L'évaluation des changements souhaités s'est faite à
l'aide du tableau de la question 55 du questionnaire, lequel
est basé sur les 16 tâches retenues. Comme il a été préci-
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sé, cette section fut complétée par entrevue téléphonique.
Afin que 1 ' intervieweur puisse mieirx guider le sujet dans la
transcription des réponses, chacun des carreaux du tableau
fut numéroté. Donc, pour compléter la première partie du
tableau, c'est-à-dire le "partage actuel", l'aidante devait
indiquer pour chacune des tâches qui l'exécute. Il pouvait
s'agir d'elle-même, du CLSC, d'une autre ressource ou d'une
combinaison de ceux-ci. Elle devait inscrire combien de
fois par semaine chacun effectue la tâche. Par la suite, se
référant aux réponses données, l'aidante complétait la se
conde partie du tableau, c'est-â-dire le "partage souhaité"
en indiquant les choix qu'elle ferait au niveau d'un nouveau
partage des tâches afin de diminuer le fardeau ressenti.
Une fois le tableau complété, le changement souhaité
est obtenu en soustrayant, de la fréquence du partage sou
haité, la fréquence du partage actuel pour une même tâche et
un même exécutant. Ainsi, un résultat nul (0) indique qu'il
n'y a pas de changement souhaité. Un résultat positif mon
tre qu'il y a un changement souhaité mais ayant pour effet
d'augmenter la fréquence d'exécution de la tâche pour l'exé
cutant concerné. Tandis qu'un résultat négatif démontre
qu'il y a un changement souhaité mais â effet contraire.
Par contre, les résultats globaux c'est-â-dire toutes
les catégories de tâches confondues et/ou tous les types
d'exécutants confondus (ex.: toutes les tâches exécutées par
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l'aidante), sont la résultante de la somme des résultats
décrits au paragraphe précédent en valeur absolue afin que
les résultats négatifs n'annulent pas les positifs. Plus la
différence est élevée, plus les changements souhaités sont
importants. Cette mesure du changement quantitatif a été
analysée comme une variable continue.
Les changements qualitatifs, c'est-à-dire les mouve
ments entre les tâches ou échanges, sont évalués en compa
rant les résultats obtenus de l'analyse quantitative des
dits changements. Un mouvement ou échange correspond aux
changements perçus entre au moins deux tâches, une à la
baisse et l'autre à la hausse, pour un même exécutant. Le
résultat de la différence peut servir de mesure quantitative
du changement qualitatif; plus cette différence est élevée,
plus le changement est significatif. Cette variable fut
également analysée comme une variable continue.
2.4 - Plan d'analyse des données
Les variables sociodémographiques et les caractéristi
ques des situations d'aide ont fait l'objet d'une analyse
descriptive. Selon qu'il s'agisse de variables discrètes ou
continues, sont rapportés soit les fréquences et pourcen
tages, ou soit l'étendue à l'aide des données minimales et
maximales, de la médiane, de la moyenne et de 1'écart-type.
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Etant donné la petite taille de l'échantillon et un
test de normalité de distribution de Shapiro-Wilk faible
(p=0,ll), des tests non paramétriques ont été utilisés pour
éprouver les hypothèses. Selon le type de variable en cau
se, des tests de corrélation de Spearman et de signification
de Mann-Whitney ou de Kruskal-Wallis ont été utlisés. La
marge d'erreur acceptée est égale ou inférieure à 0,05.
Afin de faciliter l'évaluation et l'analyse quantita
tive et qualitative des changements souhaités, les tâches
ont été regroupées en quatre catégories :
Catégorie 1 - Les activités de la vie quotidienne (AVQ):
aider à faire son hygiène personnelle;
aider à utiliser les toilettes;
aider à se lever et se coucher;
aider à marcher à l'intérieur et/ou à l'extérieur;
aider à se vêtir et se dévêtir;
Catégorie 2 - Les activités de la vie domestique (AVD):
effectuer l'entretien ménager;
préparer des repas;
faire des emplettes;
faire la lessive;
Catégorie 3 - Les activités de soins infirmiers:
préparer la médication par voie orale ou par toute
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autre voie d'administration;
donner la médication par voie orale ou par toute autre
voie d'adiministration;
faire les pansements;
prendre la tension artérielle;
prendre la glycémie capillaire;
Catégorie 4 - Les activités de surveillance et de soutien:
effectuer des appels téléphoniques pour surveillance
et/ou soutien;
effectuer des visites pour surveillance et/ou soutien;
Par la suite, une fois les résultats obtenus des chan
gements souhaités, les hypothèses ont été éprouvées. La
première le fut de la façon suivante:
avec les changements pour chacune des catégories de
tâches (AVQ, AVD, S.I., Soutien) pour chacun des ac
teurs (aidante, CLSC, autres);
avec l'ensemble des changements toute catégorie de
tâches confondues pour chacun des acteurs (aidante,
CLSC, autres);
avec l'ensemble des changements toute catégorie de
tâches confondues pour l'ensemble des acteurs.
Par la suite, les influences possibles d'autres varia
bles, sur les changements souhaités, telles que les carac-
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téristiques sociodémographiques et de la situation d'aide,
ont été analysées.
La seconde hypothèse de recherche, portant sur la dimi
nution de la ressemblance des partages des tâches souhaités
entre les aidantes naturelles et les services à domicile des
CLSC, est vérifiée de façon plus qualitative autour de mesu
res quantitatives. A l'aide du tableau de la question 55 du
questionnaire, nous avons effectué:
un tri à plat des données de chacun des questionnaires
afin d'associer le partage actuel des tâches avec un
des modèles relevés dans la littérature ou tout autre
agencement;
le même exercice fut fait avec les partages souhaités;
une comparaison des résultats émanant des analyses
statistiques descriptives entre les partages actuels
et souhaités.
Une analyse fut faite de l'agencement de la distribu
tion des tâches de chacun des partages ainsi que du mouve
ment des changements souhaités. En se basant sur la des
cription des modèles retenus, il a été possible de les asso
cier à certains partages.
Avant de poursuivre, des précisions doivent être appor
tées sur l'utilisation de certaines données du questionnai
re. Vu la petite taille de l'échantillon, certaines ques-
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tions à choix multiples créent une trop grande dispersion du
nombre de répondants pour chacun des choix. Il en est ainsi
pour les questions portant sur les moyens utilisés par les
aidantes pour les soutenir dans leur rôle de soutien et de
la quantité de répit qu'elles se donnent. Pour pallier ce
problème, nous avons regroupé les réponses en deiix catégo
ries pour chacune des questions; (1) aucun et (2) les autres
réponses. On se retrouve ainsi avec les informations sui
vantes à savoir si elles utilisent ou non des moyens pour se
soutenir et si elles se donnent ou non du répit.
La question portant sur la qualité de la relation entre
l'aidante et l'aidé a été éliminée car les données recueil
lies ne discriminent pas suffisamment les sujets entre eux.
Sauf pour un sujet, tous se retrouvent dans les deux pre
miers choix ce qui qualifie les relations de bonnes à très
bonnes.
Nous n'avons pas effectué d'analyse avec les données
des deux dernières tâches du tableau de la question 55.
Puisque une forte majorité des aidantes cohabitaient avec
l'aidé, ces tâches de surveillance et de soutien n'étaient
pas exécutées.
Finalement, des aidantes ont pris le temps d'écrire des
commentaires dans l'espace réservé à cette fin dans le ques
tionnaire. L'interview téléphonique a également permis de
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recueillir d'autres commentaires qui ont été colligés. Ne
seront cités que les commentaires les plus pertinents.
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CHAPITRE 3
PRESENTATION DES RESULTATS
Ce chapitre traite essentiellement de la présentation
des résultats.
3.1 - Données descriptives de l'échantillon
Concernant la taille de l'échantillon, seulement 50
sujets ont été recrutés même après deux relances téléphoni
ques auprès de chacun des CLSC. Une vérification auprès des
gestionnaires sollicités a permis de constater que les cri
tères d'inclusion et d'exclusion n'ont pas été un obstacle
au recrutement. Les explications recueillies se résument
ainsi; l'intérêt des gestionnaires à collaborer à la recher
che n'a pas été garant de la collaboration souhaitée de tous
les intervenants sollicités pour recruter les sujets et ce,
dû à la conjoncture existante dans le réseau de la santé et
des services sociaux au moment du recrutement. A titre
d'exemple, 5 CLSC n'ont recruté aucun sujet. Due à ces dif
ficultés rencontrées, l'étape de recrutement des sujets
s'est échelonnée sur trois mois.
Sur les 50 questionnaires expédiés aux sujets, 43 ont
été retournés, ce qui représente un taux de participation
fort appréciable de 86%. Des 43 questionnaires reçus, 8 ont
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été rejetés; 5 dont les sujets ne répondaient pas aux critè
res d'inclusion et d'exclusion et 3 dont la dernière partie
ne fut pas complétée. On obtient donc un échantillon de 35
sujets.
Le tableau IV dresse les résultats des données brutes
recueillies. Les lignes qui suivent commentent ces données.
On remarque que 68,6% des sujets de l'échantillon sont
aidantes depuis moins de cinq ans, dont 57,2% depuis plus
d'un an. Le reste de l'échantillon, c'est-à-dire 31,4%,
viennent en aide à un proche en perte d'autonomie depuis
cinq ans et plus.
Le croisement des variables "cohabitation" et du "lien
familial" entre l'aidante et l'aidé révèle que sur les vingt
filles qui viennent en aide à un parent âgé en perte d'auto
nomie, quinze cohabitent avec ce dernier, c'est-à-dire 75%
d'entre elles.
Il est important de souligner que 71,4% des aidantes
consacrent dix heures et plus par semaine à l'aide. Seule
ment 25,7% des aidantes occupent un emploi à l'extérieur de
la maison.
Le tableau IV révèle également que 78,8% des aidantes
prennent des périodes de répit. Par contre, nous avons ob-
TABLEAU IV ; DONNEES BRUTES DE L'ECHANTILLON (n=35)
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VARIABLES f %
Sexe de l'aidé femme 13 37,1
homme 22 62,9
Ancienneté de l'aide
(années)
moins d'un an 4 11,4
1 à moins 3 10 28,6
3 â moins 5 10 28,6
5 à moins 7 5 14, 3
7 à moins 9 2 5,7
9 ans et plus 4 11,4
Cohabitation oui 30 85,7
non 5 14,3
Heures consacrées
par semaine à l'aide
(n=34)
moins de 2 0 0
2 à moins 4 1 2,9
4 à moins 6 3 8,6
6 à moins 8 3 8,6
8 à moins 10 2 5,7
10 et plus 25 71,4
Lien aidante/aidé conjointe 15 42,9
fille 20 57,1
Statut civil des
filles (n=19)
célibataire 4 20
mariée 8 40
veuve 3 15
divor./sépar. 3 15
conjoint/fait 1 5
Enfants à charge oui 8 22,9
non 27 77,1
Emploi à l'extérieur oui 9 25,7
non 26 74,3
TABLEAU IV : DONNEES BRUTES DE L'ECHANTILLON (n=35) (suite)
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VARIABLES f %
Heures/semaine
consacrées à l'emploi
(n=9)
0 à 10 heures 2 22,2
11 à 20 heures 0 0
21 à 30 heures 0 0
31 à 40 heures 1 11,1
41 hres et plus 6 66,6
Qualité de la relation
aidante/aidé
très bonne 24 68,6
bonne 10 28,6
mauvaise 1 2,9
très mauvaise 0 0
Soutien dans le rôle
d'aidante (n=29)
oui 14 48,3
non 15 51,7
Utilisation de
mesures de répit (n=33)
oui 26 78,8
non 7 21,2
servé, de par les coimientaires écrits et verbaux des sujets
de l'étude, que bon nombre, soit 34,3%, trouvent la quantité
de répit nettement insuffisante.
Le tableau V indique que la moyenne d'âge des aidan
tes est nettement inférieur à la moyenne d'âge des aidés.
La mesure de la perte d'autonomie ne permet pas d'en
qualifier le niveau au sein de l'échantillon, soit en déter
minant un nombre d'heures/soins ou un profil sur un conti-
nuum allant de léger à très lourd par exemple. On remarque
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TABLEAU V : DONNEES BRUTES DE L'ECHANTILLON (n=35)
VARIABLES Min. Max. Médiane Moy
enne
Ecart-
type
Age de l'aidé 60 97 82 79,6 9,6
Age de l'aidante 41 80 60 60,7 11,2
Nombre d'enfants
à charge {n=8)
1 4 0 0,5 1,1
Nombre d'enfants à
charge cohabitant
0 3 0 0,4 0,9
Niveau perte d'auto
nomie de l'aidé
22,5 357 72,3 89,4 68,8
Niveau d'aide appor
tée par l'aidante
3 209 50 72, 5 56
Niveau d'aide reçue
par CLSC et autres
1 148 3,5 16,9 34,1
Fardeau ressenti
(échelle de 0 à 88)
6 65 35 33,5 17,2
Désir d'hébergement
(n=32)
(échelle de 0 à 6)
0 5 0 1.1 1,5
Motivations positives
(échelle de 5 à 20)
14 20 20 19,4 1,4
Motivations négatives
(échelle de 5 à 20)
6 20 19 17 3,7
Motivations dans leur
ensemble
(échelle de 10 à 40)
26 40 37 36,4 3,6
par contre que la médiane et la moyenne sont de loin beau
coup plus près de la valeur minimale. Il est donc possible
d'affirmer que le niveau de perte d'autonomie ne se distri
bue pas normalement.
On retrouve le même phénomène lorsqu'on examine le ni
veau d'aide apportée par l'aidante ainsi que le niveau d'ai-
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de apportée par le CLSC et les autres ressources apparais
sant au même tableau.
Traduites sous une autre forme (voir figure I) , les
données recueillies auprès de l'échantillon permettent de
constater que les aidantes naturelles sont la principale
source d'aide et ce, pour une moyenne de 82,8% de l'aide
totale que reçoit un proche en perte d'autonomie.
Si l'on revient au tableau V, le fardeau ressenti ob
tient une médiane de 35 et une moyenne de 33,5. Ces valeurs
se situent, selon l'échelle de Zarit, à un niveau de léger à
modéré (de 21 à 40).
Le désir d'hébergement est plutôt faible avec une moy
enne de 1,1 et une médiane à G (sur une échelle de 0 à 6) .
Si l'on tient compte de la présence ou non d'un désir d'hé
bergement sans égard à l'intensité, 46,9% des sujets (n=32)
de l'échantillon présentent un désir d'hébergement contre
53,1% qui n'en ont aucun. Bien entendu, ces résultats doi
vent être interprétés avec prudence étant donné que l'ins
trument utilisé pour mesurer cette variable est un instru
ment maison non validé. La hiérarchie de type Gutman de
l'échelle n'a pas été vérifiée.
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FIGURE I ; PROPORTION DES TÂCHES ACCOMPLIES PAR CHACUNE DES RESSOURCES
IMPLIQUÉES (n=35)
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Finalement, les données du tableau V révèlent que les
motivations positives et négatives obtiennent des scores
moyens et des médianes qui sont voisines. Respectivement,
les valeurs obtenues sont de 20 et 19 pour les médianes et
de 19,4 et 17 pour les moyennes. Cette légère différence
s'explique par le fait que les motivations négatives présen
tent quelques valeurs extrêmes. Nonobstant cette observa
tion, on remarque que les scores obtenus pour chacun sont
très élevés, voire très près de la valeur maximale que l'on
peut obtenir sur l'échelle (de 5 à 20). Etant donné que les
motivations dans leur ensemble ne sont qu'une fusion des
deiix types de motivations, il n'est pas surprenant d'y re
trouver les mêmes résultats.
3.2 - Analyses statistiques
Cette section présente les analyses statistiques effec
tuées. Rappelons qu'il s'agit de tests non paramétriques.
3.2.1 - Vérification de la première hypothèse
Aucune corrélation significative n'a été observée entre
le sentiment de fardeau et le nombre de changements que les
aidantes naturelles souhaiteraient apporter. Le tableau VI
relève les corrélations les plus élevées. Ceci infirme la
première hypothèse voulant qu'un sentiment de fardeau élevé
accroît le nombre de changements que les aidantes souhaite-
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TABLEAU VI : RELATION ENTRE LE FARDEAU, LE DESIR D'HEBERGEMENT ET LE
NOMBRE DE CHANGEMENTS SOUHAITES. (n=35)
CKiUSfGEMEHTS AVEC Î.E FARDEAU P
Pour AVQ aidante ,28 ,11
Pour AVQ CLSC ,18 ,29
Pour AVD aidante ,18 ,31
Pour AVD CLSC ,28 ,11
CHANGEMENTS AVEC DESIR D'HBBERGEÏffiNT RîîO P
Total tous chgmts ,35 , 05
Total pour CLSC ,38 ,034
Pour AVQ aidante -,39 , 029
raient apporter au partage actuel des tâches avec les ser
vices à domicile des CLSC. Il est tout de même important de
souligner que malgré l'absence de corrélation statistique
ment significative, celles soulevées au tableau VI le sont
cliniquement pour les aidantes de l'échantillon à l'étude.
Par contre, il existe une corrélation très significa
tive à r=0,62 entre le fardeau et le désir d'hébergement
avec un p<0,000l. Cette corrélation est intéressante puis
que le désir d'hébergement influence de façon significative
le nombre de changements souhaités par l'aidante. Le ta
bleau VI enregistre ces corrélations et le test correspon
dant. On remarque qu'un désir d'hébergement élevé accroît
le nombre total des changements que souhaiterait apporter
l'aidante en diminuant l'implication de cette dernière au
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niveau des activités de la vie quotidienne et en augmentant
l'implication globale du CLSC.
Cette corrélation significative entre le fardeau et le
désir d'hébergement est d'autant plus curieuse puisque ce
désir d'hébergement chez les sujets de l'échantillon est
faible (x=l,13 sur une échelle de 0 à 6). Par contre, comme
mentionné précédemment, le désir d'hébergement est présent
chez 46,9% des aidantes sans tenir compte de l'intensité.
3.2.2 - Relations entre d'autres variables et le nombre de
changements souhaités
L'analyse de relations possibles entre d'autres varia
bles et les changements souhaités débouche sur les résultats
suivants.
Une de ces variables est le niveau d'aide apportée par
l'aidante. Le tableau VII résume les corrélations relevées.
On remarque que plus le niveau d'aide apportée par l'aidante
est important, plus elle souhaiterait diminuer globalement
son implication et plus spécifiquement au niveau des activi
tés de la vie quotidienne. Par la même occasion, l'aidante
souhaiterait augmenter l'implication des autres ressources
au niveau des soins infirmiers et des activités de la vie
domestique.
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TABLEAU VII : RELATION ENTRE LE NIVEAU D'AIDE APPORTEE PAR L'AIDANTE
ET LE NOMBRE DE CHANGEMENTS SOUHAITES. (n=35)
Changements Rho P
Pour S.I. autres ,34 ,05
Pour AVD autres ,43 , 01
Pour AVQ aidante -,54 , 001
Total pour aidante , 33 , 05
Une autre variable en importance est le niveau de perte
d'autonomie de l'aidé. Nous pouvons constater au tableau
VIII, que plus le niveau de perte d'autonomie est élevé plus
l'aidante souhaiterait apporter des changements de façon
globale. Mais on remarque aussi que la perte d'autonomie
vient se répercuter de manière plus précise au niveau des
changements souhaités pour l'aidante, le CLSC et les autres
ressources. Ces changements souhaités se traduisent claire
ment par une diminution du nombre de tâches exécutées par
l'aidante au niveau des activités de la vie quotidienne et
des soins infirmiers et d'une augmentation de l'engagement
des autres ressources au niveau des activités domestiques.
L'aide apportée par le CLSC et les autres ressources
est reliée également aux changements souhaités par l'aidante
et ce, à deux niveaux (voir tableau IX). L'aidante souhai
terait diminuer son implication au niveau des soins infir
miers et en transférer la responsabilité au CLSC lorsque ce
dernier et les autres ressources sont davantage impliqués.
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TABLEAU VIII : RELATION ENTRE LE NIVEAU DE PERTE D'AUTONOMIE DE L'AIDE
ET LE NOMBRE DE CHANGEMENTS SOUHAITES. (n=35)
Changements Rho P
Pour AVD autres ,37 ,03
Pour S.I. aidante -, 5 , 002
Pour AVQ aidante -,52 , 001
Total pour aidante ,35 ,04
Total pour CLSC ,38 ,03
Total pour autres ,38 , 02
Total tous les chgmts ,33 , 05
TABLEAU IX : RELATION ENTRE LE NIVEAU D'AIDE APPORTEE PAR LE CLSC ET
AUTRES RESSOURCES ET LE NOMBRE DE CHANGEMENTS SOUHAITES
(n=35)
Changements Rho P
Pour S.I. CLSC ,51 ,002
Pour S.I. aidante - ,47 ,01
Les tableaux X ET XI indiquent qu'il existe une rela
tion entre le lien familial et le nombre de changements sou
haités. Il en est de même avec le sexe de l'aidé. Lorsque
l'aidante est la conjointe, cette dernière souhaiterait aug
menter la fréquence des activités de la vie quotidienne exé
cutées par d'autres ressources (excluant le CLSC). Lorsque
TABLEAU X : RELATION ENTRE LE LIEN FAMILIAL ET LE NOMBRE
DE CHANGEMENTS SOUHAITES (n=35)
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Changements pour AVQ autre Moyenne Médiane Test
Conjointes 11,66 0
, 05
Filles -0,2 0
* test de Wilcoxon
TABLEAU XI : RELATION ENTRE LE SEXE DE L'AIDE ET LE NOMBRE DE CHANGE
MENTS SOUHAITES (n=35)
Changements pour AVQ aidante Moyenne Médiane P
Aidé est un homme -8,64 0
,04
Aidé est une femme
o
1
0
l'aidé est un hoitime, l'aidante souhaiterait diminuer la fré
quence des activités de la vie quotidienne qu'elle exécute.
Finalement, les aidantes n'ayant pas utilisé ou n'uti
lisant pas de moyens pour les soutenir dans leur rôle d'ai
dante souhaiteraient de façon significative apporter plus de
changements au niveau des AVQ qu'elles exécutent, en en di
minuant la fréquence (voir tableau XII).
Pour les autres variables à l'étude, aucune différence
ou corrélation significatives n'ont été observées avec le
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TABLEAU XII: RELATION ENTRE L'UTILISATION DE MOYENS DE SOUTIEN ET LE
NOMBRE DE CHANGEMENTS SOUHAITES (n=35)
Changements pour AVQ aidante Moyenne Médiane P
Utilise moyens de soutien -13,71 0
,04
N'utilise pas moyen de soutien -0,13 0
* test de Wilcoxon
nombre total de changements souhaités par l'aidante naturel
le. Il s'agit:
- des motivations positives {rho=0,01, p=0,49), négatives
(rho=-0,09, p=0,62) et l'ensemble de celles-ci
(rho=0,l4, p=0,43);
- de l'ancienneté de l'aide apportée par l'aidante (chi-
carré=3,19, p=0,67);
- du nombre d'heures par semaine consacrées à l'aide
(chi-carré=6,82, p=0,15);
- de l'âge de l'aidante (rho=0,19, p=0,33);
- de la cohabitation (U=88,9, p=0,55);
- des enfants à charge (U=104,5, p=0,89);
- de l'emploi (U=115,5, p=0,95);
- de l'utilisation de mesures de répit (U=77,6, p=0,44).
3.2.3 - vérification de la seconde hypothèse
Une des premières constatations de l'analyse à plat des
tableaux de la question 55 du questionnaire de recherche est
qu'aucune siibstitution de tâche n'est souhaitée par les
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aidantes naturelles (échanger une tâche contre une autre
sans changer la charge globale de part et d'autre) . Les
changements souhaités ne se situent qu'au niveau du nombre
de tâches exécutées,
L'analyse des agencements et des distributions des tâ
ches de chacun des partages ainsi que des mouvements des
changements souhaités, a permis de les associer aux modèles
retenus. La figure II dresse les résultats de cette analy
se .
Des précisions doivent être apportées sur ces résul
tats. Quelques partages ont pu être associés à plus d'un
modèle, ce qui explique les totaux des ratios dépassant
100%. De plus, étant donné que tous les changements souhai
tés ont pour effet de diminuer l'implication de l'aidante,
il est donc possible d'attribuer le modèle "supplémentation"
à toutes les aidantes qui souhaiteraient des changements,
Parmi les partages qui n'ont pu être associés aux théories
et modèles recensés dans la littérature, la majorité présen
te une implication simultannée de l'aidante et du CLSC au
niveau des activités de la vie quotidienne et plus précisé
ment de l'aide à l'hygiène personnelle.
Une analyse quantitative, basée sur la proportion de
l'implication de chaque acteur pour chacune des catégories
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GURE II ; MODÈLES OU THÉORIES ASSOCIÉS AUX PARTAGES DES TÂCHES DE
L'ÉCHANTILLON (n=35)
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de tâches donne les résultats apparaissant à la figure III.
On remarque qu'il y a une diminution souhaitée de l'implica
tion de l'aidante naturelle pour chacune des catégories de
tâches. Pour le CLSC, il y a une augmentation souhaitée de
l'implication pour chaque catégories de tâches, sauf pour le
soutien. Finalement, les autres ressources subissent une
augmentation pour les activités de la vie quotidienne et de
soutien et une diminution pour les activités de la vie do
mestique et de soins infirmiers. Le tableau XIII démontre
ces variations quantifiées; il s'agit tout simplement d'une
soustraction entre l'actuel et le souhaité pour chacun des
acteurs.
TABLEAU XIII ; PROPORTION DES CHANGEMENTS EFFECTUES {n=35)
Catégories de tâches Aidante CLSC Autres
Activités vie quotidienne 7,2% (-) 5,5% (+) 1,7% {+)
Activités vie domestique 7,2% (-) 7,3% (+) ,1% (-)
Soins infirmiers 3,3% (-) 4,3% (+) 1,0% (-)
Soutien 7,4% (-) 0% 7,4% (+)
Chez l'aidante, la diminution souhaitée des activités
de la vie quotidienne et domestique ainsi que du soutien
s'effectue dans presque les mêmes proportions. La diminu
tion est beaucoup plus faible pour les soins infirmiers.
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-jURE III ; PROPORTION DE LA FRÉQUENCE D'EXÉCUTION DES TÂCHES PAR
CATÉGORIE D'EXÉCUTANT (n=35)
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Donc, la seconde hypothèse de travail, voulant que les
changements souhaités par les aidantes diminuent la ressem
blance des partages entre eux comparativement aux partages
actuels, se trouve infirmée. Tel ç[ue vu précédemment, les
partages actuels se divisent en deux modèles ou théories à
savoir le "formai service specialization" pour 51,4% des
partages et "aucun ou autre agencement" pour 48,6% des par
tages . Une fois que les changements souhaités ont été ex
primés, la majorité des partages se répartie en deux grandes
catégories, le "supplémentatien" et le "formai service spe
cialization". On remarque que le "formai service speciali
zation" se retrouve également au niveau actuel, ce qui n'a
pas pour effet de diminuer la ressemblance des partages en
tre evix. De plus, comme mentionné précédemment, le "supple-
mentation" a pu être assigné à chacun des partages auxquels
des changements ont été souhaités. Il est possible de pro
céder ainsi de par la nature même des dits changements sou
haités qui consistent à diminuer la quantité de tâches qui
sont exécutées par l'aidante ayant pour effet de lui donner
du répit, l'essence du modèle en question. Ceci est un au
tre constat qui ne permet pas de conclure à une diminution
des ressemblances entre les partages.
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CHAPITRE 4
DISCUSSION
Ce Chapitre tentera de faire la lumière sur les raisons
possibles ayant mené aux résultats obtenus qui se résument
ainsi :
- il n'y a pas de relation entre le fardeau ressenti par
les aidantes de l'échantillon et le partage des tâches
avec les services à domicile des CLSC;
- il existe une relation entre les variables suivantes et
les changements que les aidantes de l'échantillon sou
haiteraient apporter aux activités de la vie quotidien
ne qu'elles exécutent: le désir d'hébergement, le ni
veau d'aide apportée par l'aidante, le niveau de perte
d'autonomie de l'aidé, le sexe de l'aidé et l'utilisa
tion de mesures de soutien;
- il existe une relation entre le désir d'hébergement
ainsi que le niveau de perte d'autonomie de l'aidé et
les changements que les aidantes de l'échantillon sou
haiteraient apporter au partage des tâches avec les
services à domicile des CLSC, toutes catégories de tâ
ches confondues;
-  les changements souhaités par les aidantes naturelles
de l'échantillon, ont pour effet de changer le modèle
de partage des tâches avec les services à domicile des
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CLSC sans pour autant diminuer la ressemblance des par
tages entre eux.
Il faut souligner que l'influence de biais de sélection
ont pu mener à l'atteinte des résultats obtenus. Il est
possible que les sujets ayant participés à l'étude sont
plutôt ceux qui ne souhaitaient pas de changements au par
tage des tâches ce qui expliquerait que seulement 54% des
aidantes de l'échantillon souhaiteraient apporter des chan
gements au partage des tâches avec les services à domicile
des CLSC. Ou encore, les aidantes de l'échantillon sont
celles qui ressentaient le moins de fardeau, ce qui peut
être la raison pour le peu de changements souhaités. On
peut également penser que les intervenants des CLSC ont
recruté des sujets dont ils avaient la certitude qu'ils
accepteraient de participer: il faut se rappeler qu'il y a
eu un taux de participation élevée, soit de 84%. Ces mêmes
intervenants ont-ils choisit les sujets avec lesquels ils
avaient une excellente relation thérapeutique ou affinité
naturelle? Ces biais peuvent diminuer la représentativité
de l'échantillon de la population.
Il est à noter que la taille de 1'échnatillon, soit 35
sujets, pouvait détecter une corrélation significative que
de 0,45 pour une puissance de 0,82 avec un alpha=0,05. De
plus, lorsque des sous-analyses ont été faites en comparant
des sous-groupes, la puissance est réduite de façon consédé-
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rable. Cela explique probablement plusieurs résultats néga
tifs de l'étude.
4.1 - QuelqueB nuBtificationg sur les données brutes dé l'é
chantillon
La proportion élevée d'aidantes venant en aide à un
proche en perte d'autonomie depuis 5 ans et plus, s'explique
par une meilleure espérance de vie mais pas nécessairement
en bonne santé.
La proportion de cohabitation élevée constatée auprès
de l'échantillon, met en relief ce que Lesemann et Chaume
(1989) ont eux mêmes constaté lors d'une recherche à savoir
que la cohabitation est une forme d'aide largement répandue.
Ceci traduit bien l'implication importante de l'aide natu
relle auprès d'un proche en perte d'autonomie et de l'alour
dissement de la population en perte d'autonomie qui demeure
à domicile. Nous sommes loin d'en être étonnés puisque no
tre propre expérience sur le terrain le confirme également.
La principale raison sous-jacente au faible taux de
participation des aidantes de l'échantillon sur le marché du
travail est probablement liée à l'importance du nombre
d'heures consacrées au rôle de soutien. On se rappellera
que 71,4% des aidantes de l'échantillon y consacrent 10 heu
res et plus par semaine. De plus, quitter son emploi pour
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consacrer le plus de temps possible auprès d'un proche en
perte d'autonomie, est une réalité soulevée dans la litté
rature, tel que mentionné au premier chapitre. Sans avoir
posé la question, des aidantes en ont fait mention.
On a vu également que 34,3% des aidantes utilisant des
mesures de répit trouvent la quantité insuffisante. Par
contre, plusieurs ont mentionné utiliser ces périodes pour
effectuer des tâches répondant à des obligations telles que
faire les courses, aller à la banque, aller voir le médecin
et autres, qui ne sont pas des activités de répit.
En ce qui concerne la moyenne d'âge des aidantes de
l'échantillon qui est beaucoup inférieure à la moyenne d'âge
des aidés, s'explique par la composition de l'échantillon où
57,1% des sujets étaient la fille de l'aidé, ce qui contri
bue à diminuer la moyenne.
Tant qu'au niveau de perte d'autonomie de l'aidé, ce
dernier ne suit pas une courbe normal à cause de la présence
de cas beaucoup plus lourds que la médiane, augmentant ainsi
la valeur de la moyenne de façon artificielle. Il en est de
même pour les niveaux d'aide apportée par l'aidante, le CLSC
et les autres ressources étant donné que ces variables sont
dépendantes les unes des autres.
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On a vu également, et tel que mentionné dans la litté
rature, que les aidantes naturelles de l'échantillon à l'é
tude sont la principale source d'aide et ce, pour une moyen
ne de 82,8% de l'aide totale que reçoit un proche en perte
d'autonomie. Une étude récente de Hébert et collaborateurs
(1997) arrive à un ratio de participation de l'entourage
d'environ 74%, ce qui est loin de contredire nos propres
données et soutient une fois de plus l'importance de l'im
plication de l'aide naturelle.
Les résultats du fardeau ressenti par les aidantes de
l'échantillon se situent, selon l'échelle de Zarit, à un
niveau de léger à modéré. Par contre, comparé aux. résultats
d'une autre étude canadienne effectuée auprès de 327 aidants
informels de personnes atteintes de démence où la moyenne
obtenue est de 22,4 et une médiane à 18,5, étude rapportée
par Hébert et collaborateurs (1993), le fardeau ressenti par
les aidantes de l'échantillon est plus élevé.
En terminant, soulignons qu'il est important d'inter
préter avec prudence les résultats obtenus au niveau des
motivations. Ces résultats très élevés peuvent être la con
séquence de l'effet de la désirabilité sociale. En effet,
les questions touchaient des aspects très personnels des
aidantes que sont les sentiments envers une autre personne,
en l'occurrence le proche en perte d'autonomie. Elles pou
vaient donc avoir tendance à répondre favorablement ou en
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fonction de ce qui est convenable de penser socialement par
crainte d'être mal jugées. De plus, il s'agit d'un instru
ment maison non validé.
4.2 - L'absence de relation entre le fardeau ressenti et
le nombre de changements souhaités
Tel que mentionné à la section 3.2.1, la première hypo
thèse de travail est rejetée. En effet, seulement 54% des
aidantes naturelles souhaiteraient apporter des changements.
La faible taille de l'échantillon (n=35) peut expliquer en
partie ce résultat. D'autre part, 34,3% des aidantes ont
signifié qu'un plus grand nombre d'heures de répit contri
buerait davantage à diminuer le fardeau ressenti. Plusieurs
ont mentionné que le répit qui leur était actuellement donné
était utilisé pour effectuer des tâches répondant à des ob
ligations telles que faire les courses, aller à la banque,
aller voir le médecin et autres. C'est possiblement la rai
son pour laquelle les aidantes considèrent qu'elles ont peu
de répit. L'objectif de "répit" serait davantage atteint
par des activitées de loisir, culturelles, de repos ou au
tres. Une autre raison possible du rejet de l'hypothèse est
la difficulté chez les sujets de saisir le concept de "far
deau" . Il faut se rappeler que la question portant sur les
changements souhaités invitait l'aidante à répondre en ap
puyant ses choix sur une diminution possible du fardeau.
105
L'analyse suivante permet de fournir une autre justifi
cation possible. Le fardeau ressenti chez les aidantes sou
haitant des changements est significativement plus élevé
avec un U=94 et un p=0,055, ce qui est très près de notre
intervalle de confiance. Ceci permet de conclure que si la
taille de l'échantillon avait été plus grande, il aurait été
possible d'observer une relation entre le fardeau et les
changement s s ouha i t é s.
4.3.- La présence de relations entre d'autres variables à
l'étude et le nombre de chéuiaements souhaités
4.3.1 - Le désir d'hébergement :
Nous avons vu qu'il existe une relation significative
entre le désir d'hébergement et les activités de la vie quo
tidienne effectuées par l'aidante et toutes les tâches ef
fectuées par le CLSC. Nous avons mentionné au premier cha
pitre que les activités de la vie quotidienne sont les tâ
ches les plus stressantes pour l'aidant naturel (Reece &
coll.,1983; Jones & Veter, 1984; Sivley & Fiegener, 1984; et
autres). Il peut donc être normal qu'une personne soutien
cherche à vouloir diminuer son implication à ce niveau. De
plus, les aidants naturels demandent davantage l'aide des
professionnels de la santé lorsqu'il s'agit de tâches re
liées à l'état de santé de la personne âgée (Raquette,
1988) . On retrouve cette aide dans les CLSC, c'est-à-dire
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les activités de la vie quotidienne et les soins infirmiers,
ce qui pourrait expliquer la demande d'implication accrue du
CLSC.
4.3.2 - Le niveau d'aide apportée par l'aidante naturelle
Les résultats obtenus démontrent que les aidantes natu
relles n'auraient pas nécessairement tendance à se tourner
vers les services du CLSC pour effectuer des changements
dans le partage des tâches lorsque le niveau d'aide qu'elles
apportent augmente. Elles feraient davantage appel à d'au
tres ressources comme la famille, les amis, le voisinage,
pour exécuter des activités de la vie domestique et de soins
infirmiers et ce, afin de diminuer globalement leur implica
tion et plus spécifiquement au niveau des activités de la
vie quotidienne. Avant de recourir à des services formels,
il est fréquent pour une personne, qui vit un problème, de
se tourner vers son entourage pour obtenir aide et soutien.
La personne aidante naturelle en ferait de même. Il est
donc possible que les aidantes de l'échantillon se soient
spontanément tournées vers d'autres ressources que le CLSC
pour le choix de leurs changements souhaités. Par contre,
une autre explication est possible. Nous avons vu qu'une
augmentation du niveau d'aide apportée par l'aidante coin-
cide également avec une augmentation des services à domicile
des CLSC, les deux étant la résultante d'une diminution de
l'autonomie de la personne aidée. Nous savons également.
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par notre expérience sur le terrain et la connaissance de la
gestion des services à domicile des CLSC de la région à l'é
tude, qu'il existe une limite dans la quantité des services
offerts et ce, malgré une diminution accrue de l'autonomie
de l'aidé. De plus, il existe de nombreuses listes d'atten
te. Nous croyons ainsi que certaines aidantes sont au fait
de cette situation, se retrouvant elle-même dans la dite
situation, ce qui peut avoir influencé leur réponse à savoir
le choix d'autres ressources que le CLSC.
4.3.3 - Le niveau de perte d'autonomie de l'aidé et le ni
veau d'implication du CLSC et des autres ressour
ces
La relation entre le niveau de perte d'autonomie de
l'aidé et les changements souhaités s'apparente à celle du
niveau d'aide apportée par l'aidante; une tendance à se
tourner vers d'autres ressources pour l'exécution des acti
vités de la vie domestique, un délestage des activités de la
vie quotidienne par l'aidante ainsi que des changements glo
baux au niveau de la charge de travail de cette dernière.
Ce résultat s'explique par la corrélation entre le niveau de
perte d'autonomie de l'aidé et le niveau d'aide apportée par
l'aidante (rho=0,8 à p<0,000l). Pour cette même raison, il
est possible de faire le lien entre la diminution souhaitée
de l'aide apportée par l'aidante pour les soins infirmiers,
lorsque le niveau de perte d'autonomie augmente, et l'aug-
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mentation souhaitée de l'implication des autres ressources
pour ces mêmes tâches lorsque le niveau d'aide apportée par
l'aidante augmente.
Par contre, le tableau IX, à la page 90, démontre que
lorsque le CLSC et les autres ressources sont davantage im
pliqués, l'aidante augmenterait l'implication du CLSC pour
les activités de soins infirmiers et diminuerait sa propre
implication. Il est possible de faire un lien entre les
résultats obtenus aux tableaux VIII et IX car une fois de
plus il existe une corrélation significative entre le niveau
de perte d'autonomie de l'aidé et le niveau d'implication du
CLSC et des autres ressources (rho=0,4 à p=0,02). De plus,
une plus grande perte d'autonomie est souvent associée à des
problèmnes de santé plus importants qui nécessitent des
soins plus spécialisés comme les soins infirmiers; à ce ni
veau l'échantillon démontre une corrélation de 0,72 avec
p<0,0001. Par conséquent, l'aidante doit exécuter une par
tie de ces soins infirmiers. Etant donné que ce sont des
tâches plus coitç)lexes, les aidantes souhaiteraient une plus
grande implication des professionnels du CLSC afin de dimi
nuer leur implication. Et comme mentionné précédemment, les
aidantes naturelles demandent davantage l'aide des profes
sionnels de la santé lorsqu'il s'agit de tâches reliées à
l'état de santé de la personne âgée (Paquette, 1988). Con
trairement à ce qu'on a vu à la section précédente, il est
possible que les aidantes aient pensé au CLSC comme substi-
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tut étant donné que ce dernier était probablement déjà im
pliqué au niveau des soins infirmiers.
4.3.4 - Le lien entre l'aidante et l'aidé
Les conjointes délégueraient davantage les activités de
vie quotidienne à d'autres ressources (excluant le CLSC) que
les activités de vie domestique. D'ailleurs, plusieurs ont
mentionné que même si elles n'avaient pas à prendre soin de
leur conjoint, elles auraient quand même à exécuter les tâ
ches domestiques pour leurs propres besoins. Donc, pour
diminuer leur fardeau ressenti, les conjointes préféreraient
donner aux. autres ressources des activités de vie quoti
dienne plutôt que domestique. De plus, ces tâches sont di
rectement reliées à la personne en perte d'autonomie et ont
davantage de répercussions sur l'aidante, tel que mentionné
précédemment.
4.3.5 - Le sexe de l'aidé
Lorsque l'aidé est un homme, les aidantes souhaite
raient effectuer plus de changements au niveau des activités
de la vie quotidienne en diminuant leur implication. Deux
explications sont possibles. Premièrement, étant donné que
ces activités demandent une plus grande proximité entre
l'aidante et l'aidé (ex.; l'aide au bain), leur exécution
peut être plus lourde de conséquences lorsque l'aidé est iin
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homme et d'autant plus lorsque l'aidante est la fille.
Cette dernière peut de loin préférer laisser ces taches à
d'autres. Deuxièmement, il est possible de faire un lien
entre ce résultat et celui de la section précédente. En
effet, les conjointes préféreraient délaisser les activités
de vie quotidienne. Etant donné qu'elles prennent soin d un
homme, elles viennent automatiquement s'ajouter aux. aidantes
qui souhaiteraient des changements au niveau des activités
de la vie quotidienne lorsque l'aidé est un hoirane.
4.3.6 - L'utilisation de mesures de soutien
On a vu que les sujets n'utilisant pas ou n'ayant ja
mais utilisé de mesures de soutien face à leur rôle d'aidan
te, souhaiteraient de façon significative plus de changem
ents en diminuant leur implication au niveau des activités
de la vie quotidienne. L'absence de telles mesures de sou
tien est une source de moins pour l'aidante lui permettant
de trouver des moyens pour gérer le stress supplémentaire
rattaché au rôle d'aidante et ainsi alléger le fardeau psy
chologique qu'elle vit. Rappelons que les activités de la
vie quotidienne sont considérées comme stressantes pour
l'aidante naturelle. Donc, n'ayant pas d'autre stratégie
pour diminuer son fardeau, l'aidante a tendance à délaisser
les tâches les plus stressantes si on lui laisse le choix.
Les résultats des tableairx précédents le démontrent assez
bien.
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4.4 - T.'ahHPnce d'une diminution de la ressemblances des
partages entre eux
Nous avons vu à la section 3.2.3 que malgré des change
ments souhaités aux partages actuels des tâches entre les
aidantes naturelles et les services à domicile des CLSC, il
n'y a pas pour autant une diminution de la ressemblance des
dits partages entre eux. Les changements n'ont porté que
sur le nombre de tâches exécutées et non sur les types de
tâches accomplies. Il est donc possible d'affirmer que les
aidantes souhaitant des changements chercheraient davantage
du répit. Pas surprenant lorsqu'on sait que l'ensemble des
aidantes de l'échantillon fournissent pour 82,8% de l'aide
totale déployée auprès de la personne en perte d'autonomie.
Le lien est donc évident entre la lourdeur de la tâche et la
recherche de répit. Pas étonnant de retrouver tous les par
tages souhaités dans le même modèle à savoir le "supplemen-
tation" où les services viennent suppléer l'aidante ou ré
pondre à une augmentation des besoins de l'aidé et non rem
placer la personne soutien. Nous sommes loin de la conclu
sion de Lesemann et Chaume (1989) affirmant que chaque si
tuation d'aide est différente et que le singulier et le par
ticulier l'emportent sur le général.
Par contre, ceci amène un questionnement. En effet,
78,8% des sujets de l'échantillon utilisent des mesures de
répit. De ce nombre, 50% proviennent des sujets qui souhai-
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feraient apporter des changements au partage des taches afin
d'obtenir du répit et ce, par une diminution de leur charge
de travail. Finalement, 50% proviennent des sujets ne sou
haitant aucun changement mais parmi lesquels bon nombre ont
demandé du répit supplémentaire. Pourquoi ce besoin accru
de répit? Nous postulons deux réponses possibles. La pre
mière est la lourdeur de la tâche globale de l'aidante qui
dépasse largement ses capacités et des périodes de répit
insuffisantes. La seconde, et c'est là le questionnement,
est une mauvaise utilisation de la part des aidantes des
stratégies de soutien face à leur rôle d'aidante, comme par
exemple le répit. On a vu que bon nombre des aidantes de
l'échantillon utilisent les périodes de répit qui leur sont
accordées, pour répondre à des obligations de la vie cou
rante telles qu'effectuer les courses, aller voir le méde
cin, aller à la banque, etc. Ces activités ne leur permet
tent pas d'obtenir un repos physique et psychologique afin
de pallier le fardeau engendré par leur rôle d'aidante. Le
répit est plutôt lié à des activités culturelles, sociales,
de loisirs et de repos autre que la nuit de sommeil. On
comprend donc qu'une mauvaise utilisation des stratégies de
soutien, comme entre autres le répit, ne permet pas aux ai
dantes de diminuer leur fardeau ressenti. Bien entendu,
ceci a pour effet d'augmenter la demande de répit de la part
des aidantes, ou du moins pour celles de l'échantillon de la
présente recherche.
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Si l'on revient aux changements souhaités, qui n'ont
porté que sur le nombre de tâches exécutées et non sur le
type de tâche, ce constat porte à conclure que la théorie de
Litwak, vue au premier chapitre, ne s'applique pas pour l'é
chantillon. Si c'était le cas, il y aurait probablement eu
une diminution de l'implication des services à domicile au
niveau des activités de la vie ç[uotidienne, une augmentation
de ceux-ci pour les activités de la vie domestique et des
soins infirmiers. L'effet contraire aurait été observé pour
les aidantes ainsi qu'une augmentation importante de l'im
plication des autres ressources pour les activités de sou
tien.
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Conclusion
Les résultats de cette recherche permettent d'avancer
que les aidantes qui y ont participées souhaiteraient des
changements pour obtenir davantage de répit sous la forme de
gardiennage et/ou sous la forme d'une diminution de la tâche
auprès de la personne en perte d'autonomie. De plus, il est
clair qu'elles se tournent surtout vers les CLSC pour obte
nir ces changements souhaités. Du point de vue de la prati
que clinique, les résultats démontre aussi qu'en plus de
considérer les services à domicile comme un moyen de mainte
nir à la maison une personne en perte d'autonomie, il de
vient important également de les utiliser comme un moyen de
donner du répit aux aidants naturels. En ce sens, il serait
donc important qu'il y ait une augmentation des ressources
consenties aux chapitres des services de soutien à domicile
des CLSC afin de prévenir l'épuisement du réseau naturel de
soutien et retarder ainsi l'hébergement.
Du point de vue scientifique, cette recherche apporte
un éclairage suffisant pour guider de nouvelles avenues à
explorer. Premièrement, il serait intéressant de docijmenter
davantage les notions de modèle ou théorie de partage des
tâches auprès d'un échantillon afin d'obtenir une classifi
cation encore plus précise que celle obtenue. On a vu que
plusieurs des modèles ou théories exigent d'obtenir plus
d'information que ce qui a été permis d'obtenir par le ques-
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tionnaire utilisé telle que la philosophie du CLSC sur la
nature des relations entre les réseaux formel et informel et
le niveau d'implication de l'aidant naturel face à la ges
tion des services que reçoit l'aidé et autres.
Une seconde piste de recherche serait de reprendre
cette dernière sous un dispositif expérimental. Il s'agi
rait alors d'appliquer les changements souhaités à la situa
tion d'aide et de prendre les mesures avant et après, bien
entendu. Ceci permettrait vraiment de vérifier s'il y a une
baisse réelle ou non du fardeau ressenti. Il ne s'agirait
donc pas d'une estimation artificielle comme ce fut le cas
dans la présente recherche. Il serait ainsi possible de
conclure à un bon ou un mauvais choix, de la part de l'ai
dante naturelle, d'une stratégie de soutien face à son rôle.
Une autre avenue possible serait d'évaluer l'effet de
différentes stratégies de soutien telles que le répit-gar
diennage à la maison, le répit en lit d'hébergement, une
diminution de la tâche de l'aidante, l'hébergement en alter
nance et autres, sur le fardeau ressenti et ainsi voir la
quelle ou lesquelles sont les plus efficaces sur la diminu
tion du fardeau ressenti. Par la même occasion, il serait
intéressant d'évaluer, en plus du type de stratégie, la
quantité qu'il faut pour qu'elles soient efficaces. Les
résultats obtenus permettraient peut-être de faire corres
pondre telle stratégie de soutien avec telles caractéristi-
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ques de situation d'aide pour un résultat optimal sur la
diminution du fardeau de l'aidante.
Malgré les résultats obtenus, ils ne peuvent pas être
généralisés à la population. La présente recherche présente
des limites méthodologiques importantes dont les principales
sont la faible taille de l'échantillon et l'utilisation de
certains instruments de mesure non validés.
Finalement, on ne peut affirmer que les CLSC doivent
changer, ou du moins, adapter leurs services à domicile et
le mode de distribution de ceux-ci. Par contre, une ré
flexion s'impose à la lumière des observations et résultats
de la présente recherche.
117
BIBLIOGRAPHIE
Allan, G. (1983). Informai networks of care: Issues raised
by Barclay. British Journal of Social Work. Ui, 417-433.
Allan, G. (1988) . Kinship responsability and care for el-
derly people. Aging and Society. 5., (3), 249-267.
Archbold, P.G. (1982). All-consuming activity: The family
as caregiver. Générations. 12.
Baille, L. et coll. (1988). Stress, social support and
psychological distress of family caregivers of the elderly.
Nursina Research. 21, (4), 217-222.
Boisvert, R. et Martel, M. (1986) . Les conditions de l'au
tonomie: rapport d'enquête auprès des personnes âaées de 65
ans et plus vivant à domicile. DSC Hôpital Ste-Marie,
Trois-Rivières.
Bolduc, M. (1986). La politique et les programmes dr ser
vices à domicile: constats et réflexions évaluatives. Mi
nistère de la santé et des services sociaux. Direction géné
rale de l'évaluation et de la planification. Série Etudes et
analyses, no 27, Québec.
Bolduc, M., Garant, L. (1990). L'aide par les proches: my
thes et réalités. Revue de littérature et réflexions sur
Les personnes âgées en perte d'autonomie, leurs aidants et
aidantes naturels et le lien avec les services formels.
Ministère de la santé et des services sociaux.
Bowers, B. J. (1987). Intergenerational caregiving: Adult
caregivers and their aging parents. Advances in nursing
science. 2., (2), 20-31.
Brody, E.M. (1986). Filial care of the elderly and changing
rôles of women (and men). Journal of Gériatrie Psychiatry.
IS., (2), 175-201.
Brody, E.M., Johnsen, P.T., Fulcomer, M.C. et Lang, A.M.
(1983). Women's changing rôles and help to elderly parent:
Attitudes of three générations of women. Journal of Geron-
tolooy. 23., (5), 597-607.
Brody, E.M. (1981). "Women in the middle" and family help to
older people. The Gerontologist. 21. (5), 471-480.
118
Brownstein, A.P., Dillon, B.B. et Hyman, H.H. (1983). Home
care. Who will benefit: The payer, the provider or the
patient? Consumer Health Perspective. £, 1-8.
Cantor, M.H. (1979). Neighbors and friends. An overlooJced
resource in the informai support System. Research on Aging.
1, (4), 434-463.
Cantor, M.H. (1983). Strain among caregivers: A study of
experience in the United States. The Gerontoloaist. 22.,
(6), 597-604.
Cantor, M. H. et Hirshorn B. (1988). Intergenerationnal
transfers within the family context-motivating factors and
their implications for caregiving. Women and Health. 14,
(3/4), 13-59.
Carrilio, T.E. et Eisenberg, D.M. (1983). Informai resour
ces for the elderly: Panacia or empty promises. Journal of
Gerontological Social Worlc. £, 39-47.
Caserta, M. et coll. (I987a). Older adult caregivers of
developmentally disabled household members: Service needs
and fulfillment. Journal of Gerontoloaical Social Work. l£,
(1/2), 35-50.
Caserta, M. et coll. (1987b). Caregivers to dementia pa
tients: the utilization of community services. The Geron
toloaist. 22, (2), 209-214.
Chenoweth, B. et Spencer, B. (1986). Dementia: The expe
rience of family caregivers. The Gerontoloaist. 26. (3),
267-272.
Cicirelli, V.G. (1983). Adult children's attachment and
helping behavior to elderly parents : A path model. Journal
of Marriaae and the Family. 45. (4), 815-825.
Cicirelli, V.G. (1993). Attachment and obligation as Daugh-
ters' motives for caregiving behavior and subséquent effect
on subjective burden. Psychology and Aging. £, (2) , 144-
155.
Clark, N.M. et Rakowski, W. (1983). Families caregivers of
older adults: Improving coping skills. The Gerontoloaist.
22, (6), 637-642.
CLSC des régions de Lanaudière et des Laurentides (1990). Le
maintien à domicile; beaucoup de besoins, peu de ressour
ces... CSSS de Lanaudière et des Laurentides.
119
Coiranission d'enquête sur les services de santé et les ser
vices sociaux (1987). Dossier "Personnes âaées". Programme
de consultation d'experts, Québec.
Crawford, L.M., Bond, J.B. et Balshaw, R.F. (1994). Factors
affecting sons' and daughters' caregiving to older parents.
nanadian Journal on Aaina/La Revue Canadienne du vieillisse
ment . 13. (4), 454-469.
Edelman, P. (1986) . The impact of community care to the
homebound elderly on provision of informai care. The Geron-
toloqist. 26 (spécial issue), 234A.
Edelman, P., Hughes, S. (1990). The impact of community care
on provision of informai care to homebound elderly persons.
Journal of Gerontolocry: Social sciences. 45., (2), S74-84.
Fédération des CLSC du Québec. (1991). Le soutien à domi
cile . Tiré du document de réflexion numéro 4.
Finch, J. et Groves, D. (1983) . A labour of love: Women.
work and caring. Londres, University of Lancaster.
Finch, J. et Mason, J. (1990) . Filial obligations and kin
support for elderly people. Ageing and Society, lû, (2) ,
151-175.
Finley, N.J., Roberts, M.D. et Banahan, B.J. (1988). Moti-
vators and inhibitors of attitudes of filial obligation
toward aging parents. Tne Gerontologist. 23., (D , 73-78.
Fisher, L.R., et Eustis, N.N. (1988). DRGs and family care
for the elderly: A case study. The Gerontologist. 2S., (3) ,
383-389.
Fisher, L.R. et Hoffman, C. (1984) . Who cares for the el
derly: The dilemma of family support. Research in Social
Problems and Public Policy. 3, 169-215.
Gallagher, D.E. et Alto, P. (1985). Intervention stratégies
to assist caregivers of frail elders: Current research sta
tus and future research directions. Annual Review of Geron-
toloQv and Geriatrics. 3, 249-282.
George, L.K. et Gwyther, L.P. (1986) . Caregiver well-
being: A multidimensional examination of family caregivers
of demented adults. The Gerontologist. 23, (3), 253-259.
Greene, V.L. (1983). Substitution between formally and
informally provided care for the impaired elderly in the
community. Médical Care. 21# 609-619.
120
Hasselkus, B.R. (1988). Meaning in family caregiving:
perspectives on caregiver/professionnal relationships. The
Gerontologist. 23_, (5), 686-691.
Hawranik, P. (1985) . Caring for aging parents: Divided
allegiances. Journal of Gerontological Nursing. H, (10),
19-22.
Hébert, R., Bravo, G. et Girouard, D. (1993). Fidélité de
la traduction française de trois instruments d'évaluation
des aidants naturels de malades déments. Revue Canadienne
du Viellissement. 12, (3), 324-337.
Hébert, R. et coll. (1997). Services requis par les person
nes âgées en perte d'autonomie. Evaluation clinique êt.
estimation des coûts selon le milieu de vie. Gouvernement
du Québec, Ministère de la Santé et des Services sociaux,
direction de la recherche et de l'évaluation. Collection
Etudes et analyses.
Hooyman, N. et coll. (1985). The impact of in-home services
termination on family caregivers. The Gerontolocrist. 25.,
(2), 141-145.
Horowitz, A. (1985a). Family caregiving to the frail el-
derly. Annual Review of Gerontology and Geriatrics. 5, New-
york: Springer, Edition C. Eisdorger.
Horowitz, A. (1985b). Sons and daughters as caregivers to
older parents: Différences in rôle performance and consé
quences. The Gerontologist. 25, (6), 612-617.
Horowitz, A. et Shindelman, L.W. (1983). Reciprocity and
affection: Past influences on current caregiving. Journal
of Gerontological Social Work. 5, (3), 5-20.
Horowitz, A. et Shindelman, L.W. (1983). Social and écono
mie incentives for family caregivers. Health Gare Financina
Review. 5, (2), 25-33.
Ikels, C. (1983). The process of caretaker sélection.
Research on Aaina. 5, (4), 491-509
Jarrett, W.H. (1985). Caregiving within kinship Systems: Is
affection really necessary? The Gerontological Society of
America. 25, (1), 5-10.
Jones, D.A. and Vetter N.J. (1984). A survey of those who
care for the elderly at home: Their problems and their
needs. Social Science and Medicine. 15, (5), 511-514.
121
Jutras, S. et Renaud, M. (1987). Personnes âgées et aidants
naturels: éléments pour une réflexion sur la prévention dans
le plan d'ensemble "La santé pour tous". Groupe de recher
che sur les aspects sociaux de la prévention en santé et
sécurité du travail, Université de Montréal.
Jutras, S., Veilleux, F. et coll. (1989). Des "partenai
res" méconnus: les aidants naturels des personnes âoées en
perte d'autonomie. Groupe de recherche sur les aspects
sociaux de la prévention. Université de Montréal.
Kermis, M.D., Bellos, N.S. and Schmidtke C.R. (1986). Our
parents's keepers: An analysis of values and dilemmas in
home care of the frail elderly. Journal of Applied Geronto-
loay. 5., 126-138.
Kosloski, K., McGlinn Datwyler, M. et Montgomery, R.J.
(1994). Evaluating rétrospective measures in gerontological
research. Research on Aaino. 16. (4), 389-400.
Lacombe, G. (1987). Aide aux aidants. Résumé d'une con
férence tiré des actes d'un colloque.
Laurin, C. (1985). Discours du Ministre des affaires socia
les prononcé lors du colloque de l'Association québécoise de
gérontologie, novembre 1984. Les cahiers de l'ACFAS: la
personne âgée et la famille. M, 10-19.
Lepage, L. (1989). Le maintien à domicile des personnes en
perte d'autonomie: le fardeau des aidants principaux. Ste-
Foy, Université Laval, 100 p.
Lesemann, F., Chaume, C. (1989). Familles-providence: la
part de l'Etat. Montréal, Editions Saint-Martin.
Lewis, J. et Meredith, B. (1988). Daughters caring for
mothers: The experience of caring and its implications for
professional helpers. Aging and Society. S., (D / 1-21.
Litwak, E. (1985). Helpina the Elderly: The complementary
Rôles of Informai Networks and Formai Systems. New York,
Guilford Press.
McKinlay, J.B. et Tennstedt, S.L. (1986). Social Network
and the Care of Frail Elders. Boston, MA, Université de
Boston, département de sociologie, 174 p.
Ministère de la santé et des services sociaiix (1994) . Les
services à domicile de première liane: cadre de référence.
Bibliothèque nationale du Québec.
122
Montgomery, R.J.V., Gonyea, J.G. et Hooyman, N.R. (1985).
Caregiving and the experience of subjective and objective
burden. Family Relations. 2, (1), 19-26.
Morycz, R.K. (1985). Caregiving Strain and the Desire to
institutionnalize Family Members with Alzheimer's Disease.
Noelker, L.S., et Bass, D.M. (1989). Home care for elderly
persons: Lnkages between formai and informai caregivers.
Journal of Gerontology: Social Sciences. M.» (2) , S63-70.
Novero Blust, E.P. et Scheidt, R.J. (1988). Perceptions of
filial responsability by elderly Filipino widows and their
primary caregivers. International Journal of Aging and
Human Development. 2£, (2), 91-106.
O'Brien, J.E., Wagner, D.L. (1980). Help seeking by the
frail elderly: Problems in network analysis. The Gerontolo-
qist. 2SL. (1) , 78-83.
Paquette, M. (1988). Le vécu des personnes soutiens qui
s'occupent d'une personne âaée en perte d'autonomie. Jo-
liette, Qué. r DSC de Lanaudière.
Poulshock, S.W., Deimling, G.T. (1984). Families caring for
elders in résidence: issues in the measurement of burden.
Journal of Gerontology. 39. (2), 230-239.
Pratt, C., Schmall, V., Wright, S. et Cleland, M. (1985).
Burden and coping stratégies among family caregivers for
patients with Alzheimer's disease. Family Relations. (34)
Quinn, W.H. (1983). Personal and family adjustment in later
life. Journal of Marriage and the Family. 45. (l), 57-73.
Reece, D., Waltz, T. et Hageboeck, H. (1983). Intergenera-
tional care providers of non-institutionalized frail elder
ly: Characteristics and conséquences. Journal of Gerontolo-
aical Social Work. 2, (3), 21-34.
Renaud, M. et coll. (1987). Les solutions qu'apportent les
québécois à leurs problèmes sociaux et sanitaires, trois cas
typg; s'occuper d'un parent âgé, soulager son mal de dos.
être chef de famille monoparentale. Groupe de recheche sur
les aspects sociaux de la prévention en santé et sécurité du
travail. Université de Montréal.
Scharlach, A.E. (1994). Caregiving and employment: Compe-
ting or complementary rôles? The Gerontologist. 34. (3) ,
378-385.
123
filial
Family
Seelbach, W.C. (1978) . Correlates of aged parents'
responsability expectations and realizations. The
Coordinator. 22, (4), 341-349.
Seelbach, W.C. et Sauer, W.J. (1977). Filial responsability
expectations and morale among aged parents. The Gerontolo-
aist. 17, (6), 492-499 .
Schhoonover, C.B., Brody, E.M., Hoffman, C. et Kleban M.H.
(1988). Parent care and geographically distant children.
Research on Aaino. 12, (4), 472-492.
Selig, S., Tomlinson, T. et Hickey, T. (1991). Ethical
dimensions of intergenerational reciprocity: Implications
for practice. The Gerontolooist. 21, (5), 624-630.
Sivley, J.P. et Fiegener, J. (1984). Family caregivers of
the elderly; Assistance provided after termination of chore
services. Journal of Gerontoloaical Social Work. 2, (1/2),
23-34.
Smith, C.E. (1994). A model of caregiving effectiveness
technologically dépendant adults residing at home. Advances
in Nursina Science. 17, (2), 27-40.
Spivack, S.M. (1984a). Research on Informai Support Sys
tems: Informai Outcomes in the Lona-term Care Project of
North San Diego County. Berkeley, CA, Berkeley Planning
Associâtes.
Spivack, S.M. (1984b) . Research on Informai Support Sys
tems: Literature Review. Berkeley, CA, Berkeley Planning
Associâtes.
Stryckman, J. et Paré-Morin, L. (1985). Stratégies du main
tien à domicile: l'apport des aidants naturels. Québec : DSC
Hôpital Saint-Sacrement.
Sung, K.-T. (1992). Motivations for parent care: The case
of filial children in Korea. International Journal of Human
Development, 24, (2), 109-124.
Sussman, M.B. (1977). Family. Bureaucracy and the Elderlv
Individuel: An Qraanizational/Linkaae Perspective. Durham,
Duke University Press.
Twigg, J. (1988). Models of carers: How do social care
agencies conceptualise their relationship with informai
carers? Journal of Social Policies. 12, (1), 53-66.
124
Walker, A.J. (1987). Enlarging the caring capacity of the
coitimunity : Informai support networks and the welfare state.
International Journal of Health Services. 12, (3), 369-386.
Walker, A.J. et Thompson, L. (1983). Intimacy and interge-
nerational aid and contact among mothers and daughters.
Journal of Marriaae and the Family. 45., (4), 841-849.
Walker, A.J., Pratt, C.C., Shin, H.Y. et Jones, L.L. (1989).
Why daughters care: Perspectives of mothers and daughters in
a caregiving situation. Aging Parents and Adult Children.
Editions J. Mancini, Lexington Books, 199-210.
Walker, A.J., Pratt, C.C., Shin, H.Y. et Jones, L.L. (1990).
Motives for parental caregiving and relationship quality.
Family Relationships. li, 51-56.
Walker, A.J. (1991). The relationship between the family
and the state in the care of older people. Canadien Journal
of Aging/La Revue Canadienne du Vieillissement, lû, (2), 94-
112.
Zarit, S.H., Reever, K.E., et Bach-Peterson, J. (1980).
Relatives of impaired elderly: Correlates of feelings of
burden. The Gerontologist. 20. (6), 646-655.
Zarit, S.H., Todd, P.A. et Zarit, J.M. (1986). Subjective
burden of husbands and wives as caregivers: A longitudinal
study. The Gerontologist. 26. (3), 260-266.
125
ANNEXE 1
Analyse et critique de certaines recherches recensées
Bowers. 1987
- méthodologie:
commentaires :
theory-generating méthodologies (grounded-
theory method).
pop.: . personnes âgées en perte d'auto
nomie;
.  enfants de ces personnes âgées
agissant comme aidants naturels.
n = 27
33
collecte de données par interview.
l'auteur n'a tenu compte que de quelques
variables. D'autres importantes ont été
mises de côté tel que l'intensité de la
perte d'autonomie, la qualité de la rela
tion aidant/aidé, etc.
Brodv. 1981
- méthodologie;
- commentaires :
pop.: . femmes relevant de trois généra
tions :
/ grand-mère vivant à domicile;
/ la fille de cette grand-mère;
/ la petite fille de la grand-
mère (adulte la plus jeune).
n = 433 femmes en tout représentant 233
triades (choix raisonné).
aucune information sur la méthodologie
sauf le choix et recrutement des sujets de
1'échantillon;
aucune information sur les instruments
utilisés;
Caserta & coll.. 1987a
- méthodologie: étude exploratoire transversale.
pop.: aidants naturels de personnes at
teintes de problèmes mentaux ou de
défiscience intellectuelle vivant
avec eux.
n = 198
collecte de données par interview,
instruments utilisés:
/  "Self-rating Scale" qui, selon l'au
teur, a une forte corrélation lors-
- commentaires :
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qu'il est utilisé auprès de personnes
âgées;
/  "Assess Compétence", instrument de
Poulton et coll. (1982) modifié.
Alpha de Cronbach = .8.
.  la distribution de l'âge des aidants est
très étendue.
. pas d'information sur l'âge des aidés.
.  instruments peu documentés dont un modi
fié.
Caserta & coll.. 1987b
- méthodolgie:
- commentaires :
étude exploratoire transversale.
pop.: aidants naturels de personnes dé
mentes non institutionnalisées.
n = 597
collecte de données par questionnaire,
instruments utilisés:
/ Functional Dementia Scale de Moore;
alpha de Cronbach = .9 et stabilité
test-retest = .77 à .88;
/ fardeau mesuré avec 1'instrument de
Zarit et Zarit.
aidants naturels recrutés à partir de
groupes support. Ce support a sûrement un
effet sur les résultats, donc ne peuvent
être généralisés aux aidants ne recevant
pas ce type de support.
l'auteur a pris soins d'évaluer la par
ticipation des aidants aux groupe-support;
présence ou non et fréquence, depuis com
bien de temps.
Bdelman. 1986
- méthodologie:
recevant des ser-
étude longitudinale.
pop.: personnes âgées
vices de m.à.d.
n = 225
analyse secondaire de données de base re
cueillies lors d'une recherche antérieure;
/ ti = 9 mois après le début des servi
ces;
/ tj = 48 mois après le début des servi
ces .
- coitimentaires :
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.  très peu d'information sur la méthodolo
gie.
. pas d'information sur les instruments
utilisés.
.  pas de groupe témoin.
Bdelman & Huahes. 1990
- méthodologie: étud
commentaires
e longitudinale.
pop.: personnes âgées recevant des ser
vices de m.à.d.
n = 313
instrument utilisé:
/ Older American Ressources and Services
Multidimensional Functional Assesse-
ment Questionnaire.
aucune information sur la valeur de l'ins
trument utilisé,
forte mortalité échantillonale.
Fisher & Butis. 1988
- méthodologie : . étude longitudinale.
- commentaires :
pop.: . personnes âgées ayant été hospi
talisées;
.  aidants naturels de ces personnes
âgées ;
.  le personnel de l'hôpital ayant
pris soins de ces personnes âgées.
n = 31
20
52
collecte de données par interview.
pas d'information sur les instruments
utilisés.
ce ne sont pas les mêmes sujets qui ont
été interviewés avant et après ce qui est,
à notre avis une faiblesse de cette re
cherche .
Fisher & Hoffman. 1984
- méthodologie: . étude de cas où le sujet est un hôpital.
.  collecte de données par interview et en
quête .
.  interviews effectués auprès du personnel
d'une unité de soins.
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enquête auprès de deux échantillons de
personnes âgées de 60 ans et plus:
/ hospitalisées à la même unité de soins
que le personnel interviewé;
/ faisant partie du "case load" des
travailleurs sociaux de l'hôpital.
pas d'information sur les outils de col
lecte de données.
selon les auteurs, cet hôpital bénéficie
d'une réputation supérieure pour la quali
té des soins prodigués et l'approche aux
patients très avant-gardiste, donc non
représentative des autres hôpitaux, comme
le mentionne eux-mêmes les auteurs.
Greene. 1983
- méthodologie;
- commentaires ;
étude transversale.
pop. : personnes âgées de 60 ans et plus
recevant des services d'une orga
nisation locale de services commu
nautaires .
n = 140
collecte de données par interview auprès
du travailleur social attitré pour chacun
des sujets,
instruments utilisés:
/ questionnaire recueillant des données
démographiques et sociales, les servi
ces dispensés à la personne âgée du
rant le dernier mois et pour quels
besoins ;
/ mesure de l'implication de l'aide
informelle et de l'aide formelle par
le nombre de besoins répondus de façon
régulière.
/ le niveau de perte d'autonomie fût
évalué à l'aide du "Minimum Data Set"
adapté par l'auteur comprenant 19
items (10 AVQ et 9 capacités cogniti-
ves et sociales), alpha de Cronbach =
.91 et .84.
mesures de l'implication des aides for
melle et informelle incomplètes; ne tient
pas compte de la fréquence, la durée et la
lourdeur relative des tâches.
17% des sujets étaient hispaniques et ont
été analysés avec l'hypothèse qu'ils re
çoivent plus d'aide de leurs proches vu
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les liens familiaux plus développés; hypo
thèse non docvimentée par l'auteur,
le fait que seul les travailleurs sociaux
ont été interviewés laisse présager une
sous-estimation de l'aide informelle à
cause de besoins spontannés répondus et
non prévus au plan d'intervention.
Hooyman & coll.. 1985
- méthodologie: étude transversale.
pop.: aidants naturels de personnes âgées
recevant des services formels et
- commentaires :
d'autres dont les services ont été
cessés.
n = 38
= 42
collecte de données par interview struc
turé .
instrviments utilisés:
/ questionnaire portant sur les données
démographiques, implication de l'ai
dant, sa perception du fardeau et du
stress ressenti;
/ perception du fardeau mesuré à partir
de 14 items (ex. : vie familiale, vie
sociale, travail, etc) sur lesquels
l'aidant devait évaluer sur une échel
le de 5 points, jusqu'à quel point
leur implication avait changé chacun
des items. Alpha de Cronbach = .85.
/ l'impication de l'aidant mesuré à par
tir de 21 tâches sur lesquels il de
vait répondre:
1) pour quels tâches il avait ap
porté de l'aide au cours du
dernier mois;
2) une moyenne d'heures consacrées
à chacune des tâches identifiées
en 1) au cours du dernier mois;
3) depuis combien de temps il
effectue ces tâches;
/ stress évalué sur une échelle de 5
points par rapport aux soins qu'ils
ont à dispenser.
t-test ne révèle pas de différence signi
ficative entre les deux groupes concernant
les variables démographiques.
peu d'information sur la valeur des ins
truments utilisés.
Horowitz. 1985b
- méthodologie:
- commentaires :
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étude transversale.
pop.: enfants adultes agissant comme ai
dants naturels principaux auprès
d'un parent âgé.
collecte de données à l'aide d'interviews
multipliés portant sur l'implication et
ses conséquences.
instruments utilisés:
/ implication mesurée en terme de fré
quence des contacts face à face et par
téléphone sur une échelle de 7 points
allant de quotidien à mensuel portant
sur 12 items ainsi que la durée de
l'aide apportée allant de G à i heu
re/jour sur 10 tâches. Coefficient de
consistence interne alpha = .82.
/ conséquences mesurées par la percep
tion qu'a l'aidant de l'impact de son
implication sur 29 items portant sur
sa vie sociale, émotive et familiale.
aucune information sur les 12 items de
l'implication, les 29 items des conséquen
ces de l'implication et les tâches,
sujets choisis aléatoirement parmi la
clientèle de 4 organismes offrant des
services différents; faible homogénéité de
l'échantillon car aidés ont sûrement des
besoins différents s'ils font affaire à
tel organisme plutôt qu'un autre. L'au
teur n'en a pas tenu compte dans son ana
lyse .
limite à la généralisation car population
juive et l'influence culturelle de cette
ethnie sur l'aide informelle non documen
tée par l'auteur.
Jones & Veter. 1984
- méthodologie: étude transversale.
pop.: aidants naturels principaux de per
sonnes âgées vivant à domicile,
n = 256
collecte de données par interview,
instruments utilisés:
/ questionnaire semi-structuré portant
sur le type et la fréquence de l'aide
apportée, le niveau de stress ressenti
et l'impact sur la vie familiale.
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sociale, au travail, la santé physique
et mentale;
/ la détresse psychologique évaluée à
partir de l'anxiété et de la dépres
sion selon une liste de symptômes
associés ;
/ le "Social Behavior Assessment Sche-
dule" qui mesure la détresse ressentie
fut utilisé pour évaluer le fardeau
ressenti face aux tâches à accomplir;
/ la capacité fonctionnelle de l'aidant
et de l'aidé évaluée par un instrument
maison.
- commentaires : un grand nombre de variables ont été ana
lysées .
pas d'information sur la valeur des ins
truments utilisés.
les aidants naturels ont été recrutés en
demandant aux personnes âgées le nom, l'a
dresse et le numéro de téléphone de la
principale personne qui leur apporte de
l'aide. Ceci ne garantie pas que ce soit
l'aidant principal (effet de la préféren
ce) .
Jutras & coll.. 1989
- méthodologie;
- commentaires
étude transversale.
pop.: aidants naturels de personnes en
perte d'autonomie vivant à domicile,
n = 294
collecte de données à l'aide d'une enquête
téléphonique.
instrroment utilisé:
/ questionnaire portant sur:
1) données socio-démographiques des
aidants et des aidés :
2) mesure des activités d'assis
tance en fonction du type de
tâche, le temps consacré, l'aide
financière, la fréquence et la
durée;
3) l'aide venant d'autres sources;
4) la mesure du fardeau à partir de
l'instrument de Renaud, Jutras
et Bouchard modifié par les au
teurs. Alpha de Cronbach = .81.
sujets sélectionnés au hasard sur l'ensem
ble de la population québécoise jusqu'à
l'atteinte d'un quota, donc beaucoup plus
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représentatif contrairement à la majorité
des autres recherches.
échantillon comprenant des aidants prin
cipaux, secondaires et uniques.
Lesemann & Chaume. 1989
- méthodologie:
- commentaires :
étude transversale.
pop.: aidants naturels de personnes âgées
de 65 ans et plus aux prises avec
une perte d'autonomie liée au vieil
lissement et dont le m.à.d. serait
compromis sans l'implication des
aidants.
n = 196
collecte de données à l'aide d'un ques
tionnaire administré par interview,
instrument utilisé:
/ questionnaire portant sur:
1) données socio-démographiques des
aidants et des aidés;
2) évaluation sommaire de la perte
d'autonomie et de l'état de
- santé de 1'aidé;
3) histoire de la prise en charge;
4) identification des seuils criti
ques de l'aide apportée;
5) impact sur la famille au plan
matériel, financier et émotif;
6) recours aux services publics;
7) impact des réponses institution
nelles reçues;
8) conception et opinions à propos
de la responsabilité respective
de la famille et de l'état et du
droit aux services.
Le questionnaire contient des questions
élaborées soit par les auteurs ou puisées
dans la littérature (instruments de mesu
re) .
5% des sujets étaient âgés entre 55 et 64
ans mais présentaient une perte d'autono
mie liée au vieillissement prématuré,
aucune information sur la validité et fia
bilité des instruments qui ont été source
d'inspiration pour l'élaboration de cer
taines questions.
représentativité de l'échantillon affai
blie par l'élimination de sujets par
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crainte que leur participation à la re
cherche leur cause un préjudice grave,
plusieurs variables ont fait l'objet de
l'analyse des données.
Montaomery & coll.. 1985
- méthodologie: . étude transversale.
.  pop.: aidants naturels de personnes âgées
en perte d'autonomie.
.  n = 80
.  collecte de données à l'aide d'un inter
view structuré.
.  instruments utilisés:
/ le fardeau objectif mesuré à l'aide
d'une grille comprenant 9 aspects de
la vie de l'aidant comme l'intimité,
les temps libres, etc, sur lesquels il
devait se positionner, sur une échelle
de 5 points, en évaluant l'intensité
des changements dû au rôle d'aidant.
Alpha de Cronbach = .85;
/ le fardeau subjectif mesuré à l'aide
de 13 attitudes et sentiments (adapta
tion des 29 items de Zarit et coll.)
et pour chacun l'aidant devait se
positionner sur une échelle de 5
points sur la quantité de fois où il
ressent cet aspect. Alpha de Cronbach
=  .86;
/ l'aide apportée mesurée à partir de 21
tâches pour lesquelles l'aidant devait
répondre pour chacune des tâches, s'il
donne de l'aide ou non et combien
d'heures par semaine.
- commentaires: . 11% des sujets n'étaient pas de race blan
che, l'auteur ne précise pas quelles é-
taient ces autres ethnies et n'en a pas
tenu compte dans son analyse comme varia
ble influençante.
.  les aspects de la vie pour l'évaluation du
fardeau objectif sont bien documentés.
. beaucoup de variables ont fait l'objet
d'analyse.
. pas d'information sur l'instrument utilisé
pour évaluer la qualité de la relation
aidant/aidé.
- méthodologie:
commentaires :
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Q'Brien & Waoner. 1980
.  étude longitudinale (quantitative) com
binée avec des études de cas (qualitati
ve) .
.  pop.: personnes âgées en perte d'autonomie
demeurant à domicile.
.  n = 361
.  l'étude qualitative avait pour objectif de
décrire la situation quotidienne dans
laquelle les personnes âgées se retrou
vent; faite à partir de données socio-
démographiques et du style de vie.
.  l'étude quantitative s'est fait à devix
niveaux;
.  en analysant jusqu'à quel point les
interactions sociales de la personne
âgée sont associées à la fréquence et
la source du support reçu pour 4 grou
pes de tâches; entretien ménager,
réparation, soins infirmiers et prépa
ration de repas;
.  en analysant la relation entre les
liens sociaux informels et l'aide
reçue selon un score d'interaction
sociale calculé à partir de la fré
quence des interactions pour 4 sec
teurs; amis, voisins, famille, autres.
Un score est considéré élevé lorsque
la personne âgée rapporte des interac
tions dans les 4 secteurs avec une
fréquence minimale d'une fois semaine.
.  l'auteur mentionne que les caractéristi
ques socio-démographiques des sujets de
l'échantillon étaient très différents de
la moyenne nationnale ce qui diminue la
possibilité de généraliser les résultats à
la population à l'étude.
Paouette. 1988
- méthodologie: étude transversale.
pop.: personnes soutiens principales qui
ont la responsabilité d'apporter
jour après jour aide et assistance à
des personnes en perte d'autonomie,
n = 104
collecte de données par questionnaire
administré par une rencontre face à face.
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.  instrument utilisé:
/ questionnaire comprenant 7 parties:
1) situation résidentiel-le et
structure familiale de la per
sonne soutien;
2) santé de l'aidant et de l'aidé
évaluée par la perception géné
rale qu'il en a;
3) implication de la personne sou
tien, de la personne âgée et de
son entourage à partir du sup
port instrumental dispensé au
niveau de 4 AVQ, 4 AVD, les
soins médicaux et la surveillan
ce;
4) perception de la personne sou
tien de son implication à l'aide
de questions sur la facilité ou
la difficulté pour l'aidant
d'apporter l'aide requise, si
ses efforts risquent de l'épui
ser, le moment de la journée le
plus difficile, que retire l'ai
dant de son implication et pour
quoi il le fait;
5) problèmes liés à la prise en
charge mesurés à partir de trois
échelles élaborées par Cantor
(impact, inquiétude, relation)
et l'échelle du fardeau de Za-
rit. De plus, d'autres ques
tions puisées d'autres outils;
6) support mobilisé disponible et
nécessaire à l'aide de questions
élaborées par l'auteur;
7) profil démographique de l'aidant
et de 1'aidé.
- commentaires: . l'auteur mentionne que l'échantillon ne
représente pas statistiquement la popu
lation à l'étude mais la représente plutôt
qualitativement (sujets ont été recrutés à
partir des usagers actifs des services de
maintien à domicile des CLSC de la région.
Par contre, il existe plusieurs autres
situations d'aide ou les CLSC ne sont pas
impliqués;
.  analyse des résultats en fonction que de
trois variables, l'âge, le sexe et caté
gorie de la personne soutien (conjoint,
enfant, autre parent). Par contre, il
existe plusieurs autres variables influ-
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ençant l'aide apportée par les proches,
aucune information sur la validité et
fidélité des instriiments utilisés.
Reece & coll.. 1983
- méthodologie:
commentaires :
étude transversale.
pop.: aidants naturels principaux de per
sonnes âgées en perte d'autonomie
recevant des services de m.à.d.
ceuillette de données par interview,
instrument utilisé:
/ questionnaire portant sur:
1) données socio-démographiques;
2) les tâches effectuées par l'ai
dant;
3) l'impact sur l'aidant et sa
famille au niveau:
temps libres;
santé mentale;
travail;
vie de couple;
santé physique;
famille;
4) les bénéfices perçus par l'ai
dant de partager les tâches avec
une aide extérieure;
5) les aspects non touchés lors de
1'interview.
pas d'information sur la validité et fidé
lité des instruments utilisés,
les conjoints ont été éliminés car il y
avait une trop grande proportion de veufs
et qu'il était difficile, selon l'auteur,
d'élaborer un questionnaire pouvant s'a
juster aux conjoints et aux enfants en
même temps.
Sivley & Fieaener. 1984
- méthodologie: . étude
. pop.:
transversale.
.  aidants naturels principaux de
personnes âgées recevant des ser
vices de maintien à domicile;
.  aidants naturels principavix de
personnes âgées ne recevant plus
depuis environ 1 an des services
de m.à.d.
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.  n = 38
= 42
.  collecte de données par interview struc
turé .
.  instrument utilisé:
/ questionnaire portant sur le type
d'aide, la fréquence et la durée par
rapport à 21 tâches regroupées sous 4
catégories :
.  tâches psychologiques (support,
accompagnement, etc);
.  soutien civique (transport, bud
get, etc) ;
.  activités de la vie quotidienne;
.  activités de la vie domestique.
commentaires: . peu d'information sur les instruments
utilisés.
I3 comparaison des-2 groupes peut.s'avérer
incorrect puisque ce ne sont pas les mêmes
sujets. Il aurait été avantageux d'effec-
tuer une étude longitudinale avec les
mêmes sujets avant et après la cessation
de sei^ice. Bien entendu, un tel "design"
peut être difficile d'application car on
ne peut prévoir une cessation de service
éventuel et normalement une personne âgée
en perte d'autonomie recevant des servi
ces, les reçoit jusqu'à son décès ou son
placement en institution.
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Liste des 45 tâches identifiées par Clark et Rakowski
Série 1: Tasks associated with the caregiver rôle as provider of
direct assistance:
1) Be available when (or if) needed.
2) Supervise prescribed treatment and général recom
mandations .
3) Evaluate options for treatment and/or services.
4) Monitor course of the condition and evaluate sig-
nificance of changes.
5) Evaluate strengths/resources of the care-receiver.
6) Anticipate needs for future assistance and services.
7) Provide structure for care-receiver's daily activi-
ties.
8) "Run interférences" for care-receiver in social and
community settings.
9) "Normalize" care-receiver's routine, within bounds
of the impairment(s).
10) Supervise/directly manage care-receiver's resour
ces .
11) Cope with upsetting behavior of the care-receiver.
12) Maintain adéquate communication with the care-re
ceiver.
13) Perform basic ADL for the care-receiver.*
14) Satisfy need for creativity/originality to offset
tedious routines.
* tasks which appears to be especially stressful or difficult for
caregivers.
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Série 2 : Personal tasks faced by family caregivers:
1) Compensate for emotional drain from constant res-
ponsability.*
2) Compensate for or recover personal time.*
3) Gain knowledge about the disease/condition.*
4) Avoid severe drain on physical .strength/health.*
5) Résolve guilt over "négative feelings" toward care-
receiver.*
6) Résolve disapointment or feelings of guilt over
one's performance.*
7) Make up for or avoid loss/restrictions on future
plans and perspective.*
8) Readjust personal routines,
9) Compensate for disruption of sleep.
10 Emotionally accept the likelihood of a progressive
11
12
13
14
15
16
17
18
19
downward course.
Work through changes in the lifelong relationship
between caregiver and care-receiver.
Find a locus of blâme for the condition/disease-
Assiime financial costs (actual and potential) .
Confront the possibility of institutionalization.
Compensate for or avoid loss/reduction of physical
and emotional intimacy.
Separate feelings regarding condition from feelings
toward the care receiver.
Résolve uncertainty about one's skills as a care
giver .
Release tensions/feelings toward the care-receiver.
Adjust to/cope with an uncertain future.
* Tasks which.appears to be especially stressful or difficult for
caregivers.
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Série 3: Familial and societal tasks of the caregiver rôle:
Familial
1) Designate other "responsible caregiver(s)".
2) Maintain family communication and exchange of infor
mation.
3) Balance the giving of assistance with respon-
sabilities to other family members.*
4) Cope with loss/restriction of family future plann
ing.
5) Manage feelings .toward other family members who do
not regularly help.*
6) Maintain the family as effective decision-making
group over a long period of time.
7) Give appropriate considération to care-receiver's
opinions and preferences.
8) Consider as a family the need for institutionaliza-
tion.
Societal
1) Interact with médical/ health, and social service
professionals.*
2) Maintain knowledge of the service system and op
tions .
3) Act as advocate or third-party negociator for the
care-receiver.
4) Maintain knowledge of reimbursement mechanisms.
* tasks which appears to be especially stressful or difficult for
caregivers
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Le 31 mars 1997 ANNEXE 3
Destinataire
Adresse
Madame ou Monsieur,
Lors de notre réunion des directeurs et chefs de programmes de
services à domicile tenue le 14 juin dernier, j'ai fait appel à
votre collaboration pour mon projet de recherche, dernière étape
pour l'obtention de ma maîtrise en gérontologie. Voici le moment
venu de concrétiser votre participation.
L'objectif principal de ma recherche est de vérifier si le sen
timent de fardeau, vécu par les aidantes naturelles de personnes
âgées en perte d'autonomie et vivant à domicile, est lié aux
changements qu'elles souhaitent apporter au partage des tâches
avec les services à domicile des CLSC. De plus, il sera vérifié
si des facteurs tels que l'affection, l'amour, l'attachement, la
culpabilité et l'obligation familiale, influencent les change
ments souhaités
Pour atteindre cet objectif, j'apprécierais, si possible, que
vous recrutiez, parmi votre clientèle des services à domicile, de
6 à 7 aidantes naturelles qui répondent aux critères suivants :
être l'aidante principale;
être la conjointe ou la fille de l'aidé;
assurer une aide minimale de deux fois par semaine
parmi les tâches retenues (voir page suivante);
ne pas présenter de problèmes d'ordre cognitifs,
démentiels, psychologiques ou psychiatriques;
avoir comme langue maternelle le français;
lire et écrire correctement;
l'aidé: - est une personne âgée de 60 ans et plus,
en perte d'autonomie physique et/ou psychi
que (démence, pertes cognitives, santé
mentale ou autres);
ne doit pas être en phase aigùe, pré-termi
nale ou terminale d'une maladie;
le CLSC est présent pour moins de 5 heures par semaine
dans le cadre de son programme régulier de services à
domicile et procure une aide parmi les tâches retenues
(voir page suivante);
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Les tâches retenues pour la recherche sont les suivantes :
faire son hygiène corporelle;
utiliser les toilettes;
se vêtir/se dévêtir;
marcher à l'intérieur et/ou à l'extérieur;
se lever et se coucher;
faire l'entretien ménager;
préparer des repas;
faire les emplettes;
faire la lessive;
préparer la médication per os ou autres voix d'adminis
tration;
donner la médication per os ou autres voix d'ad
ministration;
faire des pansements;
prendre la tension artérielle;
prendre la glycémie capillaire;
faire des appels téléphoniques pour surveillance et/ou
support ;
faire des visites pour surveillance et/ou support;
Une fois que vous avez identifié les aidantes pouvant faire par
ties de la recherche, vous devez bien entendu obtenir leur con
sentement afin que je puisse obtenir leurs nom, adresse et numéro
d© t6léphone. Pour ce faire vous utilisez le formulaire de con-
sentement ci-joint que vous complétez avec la signature de l'ai
dante et d'un témoin. Vous pouvez conserver une copie pour vos
dossiers. Une fois le consentement obtenu, vous complétez la
fiche d'identification ci-jointe également. Vous me retournez
les fiches dûment complétées et les autorisations dûment signées
par la poste à l'aide de l'enveloppe pré-adressée et pré-affran
chie que vous trouverez également dans le présent envoi. LA DATE
LIMITE POUR ME RETOURNER LES DOCUMENTS EST LE 15 AVRIL PROCHAIN
Dès que la compilation et l'analyse des données seront terminées,je m'engage à vous remettre un résumé des résultats obtenus, en
esperant qu'ils pourront vous être utiles. Entre-temps, si vous
ayez des questions concernant cette opération de recrutement,
n'hésitez pas à communiquer avec moi aux numéros 514-546-3225
(mon travail) ou 514-372-1633 (mon domicile).
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Je vous remercie de votre précieuse collaboration et vous en suis
très reconnaissant. Transmettez également mes remerciements aux
personnes de votre milieu de travail qui collaboreront avec vous
à cette opération de recrutement.
Veuillez accepter, Madame ou Monsieur , mes
salutations distinguées.
Jean-Pierre Beaudry
Directeur des programmes de soutien à domicile
CLSC La Chênaie
Étudiant à la maîtrise en gérontologie
Université de Sherbrooke
pièces jointes: 7 formulaires d'autorisation
7 fiches d'identification
1 enveloppe pré-adressée et pré-affranchie
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Je, / accepte de participer
(nom de l'aidante en lettres moulées)
au projet de recherche de Monsieur Jean-Pierre Beaudry, étudiant
à la maîtrise en gérontologie de l'Université de Sherbrooke, por
tant sur le fardeau vécu par les aidantes naturelles de personnes
âgées en perte d'autonomie. Ma participation consistera à com
pléter un questionnaire, nécessitant environ trente minutes, que
je recevrai par la poste ainsi qu'une entrevue téléphonique d'une
durée approximative de vingt minutes.
Cette évaluation porte sur les caractéristiques de la situation
d'aide, les motivations, le fardeau ressenti ainsi que les diffé
rentes sources d'aide.
J'autorise également le CLSC -
à divulguer à Monsieur Jean-Pierre Beaudry mes nom, adresse et
numéro de téléphone.
Tous les renseignements de nature personnelle recueillis sont
strictement confidentiels et seront conservés sous clés en lieu
sûr. Seuls les résultats généraux seront publiés.
Entendu que ma participation au projet de recherche est tout à
fait libre et que je pourrai renoncer y à participer en tout
temps.
Signature de l'aidante date
Témoin à la signature date
FICHE IDENTIFICATION
DE
L'AIDANTE NATURELLE
Compléter en lettres moulées s.v.p,
CONFIDENTIEL
NOM
PRENOM :
ADRESSE
CODE POSTAL
NO. DE TELEPHONE :
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ANNEXE 6
LE FARDEAU DES AIDANTES NATURELLES
ET LES
SERVICES A DOMICILE DES CLSC
QUESTIONNAIRE
Bien lire les instructions avant de répondre à
chacune des questions.
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INSTRUCTIONS
Avant de débuter, je tiens à vous remercier d'avoir accepté de
participer à cette recherche. Cette contribution de votre part
servira à en savoir un peu plus sur le vécu des aidantes naturel
les de personnes en perte d'autonomie et ainsi améliorer l'aide
et le support qui peuvent leur être apportés.
Nous utilisons le terme "aidante naturelle" pour désigner une
personne qui, tout comme vous, apporte aide et support auprès
d'une personne en perte d'autonomie. Cette assistance se traduit
par des activités réalisées pour la personne afin de compenser
les tâches qu'elle ne peut plus faire dû à sa perte d'autonomie.
Il peut s'agir de l'hygiène personnelle, de l'utilisation des
toilettes, de l'entretien ménager, des emplettes et bien d'au
tres .
Pour compléter le questionnaire, il est important de bien lire
chacune des instructions et les questions. Vous répondez au
meilleur de vos connaissances; il n'y a pas de bonnes et de mau
vaises réponses. Prévoyez de 20 à 30 minutes pour remplir tout
le questionnaire. Vous répondez seule aux quatre premières sec
tions du questionnaire dans les sept jours suivant sa réception
par la poste. Par la suite et dans les jours qui vont suivre, je
vous contacterai par téléphone afin de vous aider à remplir la
dernière section.
Une fois le questionnaire complété, veuillez me retourner le tout
à l'aide de l'enveloppe pré-adressée et pré-affrajichie ci-jointe.
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PARTIE I - CARACTERISTIQUES DE VOTRE SITUATION D'AIDANTE
Cette première partie du questionnaire porte sur différentes
caractéristiques se rapportant à votre situation en tant qu'ai
dante naturelle d'une personne en perte d'autonomie.
Pour les questions suivantes, encerclez le chiffre correspondant
à votre choix de réponse (un seul choix par question).
1 - Depuis combien de temps venez-vous en aide à votre conjoint
ou votre parent en perte d'autonomie?
(1) moins d'un an
(2) de 1 an à moins de 3 ans
(3) de 3 ans à moins de 5 ans
(4) de 5 ans à moins de 7 ans
(5) de 7 ans à moins de 9 ans
(6) 9 ans et plus
Habitez-vous dans la même maison ou logement que la person
ne que vous aidez?
(1) oui
(2) non
3 - Comment évaluez-vous votre relation avec la personne que
vous aidez?
(1) très bonne
(2) bonne
(3) mauvaise
(4) très mauvaise
149
ANNEXE 6 (suite)
Pour répondre à la question 4, nous vous référons au tableau de
la question 55 à la page 18 qui énumère les principales tâches
pouvant être accoitçlies pour venir en aide à une personne en
perte d'autonomie afin de répondre à ses besoins. Bien entendu,
il est possible que vous accoinplissiez d'autres tâches n'appa
raissant pas dans le tableau. Mais vous devez également tenir
compte de ces autres tâches pour répondre à la question.
4 - Vous référant aux tâches que vous exécutez pour venir en
aide à votre conjoint ou votre parent, combien d'heures y
consacrez-vous en moyenne par semaine?
(1) moins de 2 heures par semaine
(2) de 2 à moins de 4 heures par semaine
(3) de 4 à moins de 6 heures par semaine
(4) de 6 à moins de 8 heures par semaine
(5) de 8 à moins de 10 heures par semaine
(6) 10 heures et plus par semaine
5 - Parmi les moyens suivants, lesquels avez-vous déjà utilisés
ou utilisez-vous actuellement afin de vous soutenir dans
votre rôle d'aidante naturelle?
(vous pouvez encercler plus d'un choix)
(1) aucun moyen
(2) groupe d'entraide pour aidants naturels
(3) suivi individuel avec un agent de relations humaines,
un travailleur social ou un psychologue
(4) suivi en groupe avec un agent de relations humaines,
un travailleur social ou un psychologue
(5) rencontres d'information sur les services et ressour
ces disponibles, la maladie, etc
(6) association locale, régionale ou nationale comme par
exemple l'Association des aphasiques, Association du
diabète, ou autres
(7) autre(s) moyen (s), précisez:
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6 - Avez-VOUS déjà pensé à placer en centre d'accueil ou en
foyer privé la personne que vous aidez?
(G) non
(1) oui
7 - Avez-vous déjà pensé que la personne que vous aidez se
sentirait mieux en centre d'accueil ou en foyer privé?
(G) non
( 1) oui
8 - Avez-vous déjà discuté avec des membres de votre famille ou
autres personnes de la possibilité de placer en centre
d'accueil ou en foyer privé la personne que vous aidez ?
(G) non
(1) oui
9 - Avez-vous déjà discuté avec la personne que vous aidez de
la possibilité qu'elle soit placée en centre d'accueil ou
en foyer privé?
(G) non
(1) oui
IG - Vous sentez-vous prête à placer la personne que vous aidez
en centre d'accueil ou en foyer privé?
( G) non
( 1) oui
11 - Avez-vous déjà fait des démarches de placement en centre
d'accueil ou en foyer privé pour la personne que vous aidez
présentement?
( G) non
( 1) oui
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Pour répondre à la question 12, lire la définition suivante:
Le "répit" permet à l'aidante naturelle de se procurer un temps
de détente et de repos afin de condenser pour le stress et la
fatigue supplémentaires causés par l'aide apportée à une personne
en perte d'autonomie. Il peut s'agir d'aller au restaurant avec
des amis, aller au cinéma, assister à un spectacle, s'adonner à
un loisir, pratiquer un sport, prendre des vacances, etc. Lors
que l'aidante naturelle prend un moment de répit, elle confit les
soins qu'elle procure à la personne en perte d'autonomie à une
autre personne ou à un étaûolissement.
12 - En vous référant à la définition que nous donnons au "ré
pit", lequel des énoncés suivants correspond le plus à la
quantité de répit que vous vous permettez?
(encerclez une seule réponse)
(1) aucun
(2) quelques heures, une fois par semaine
(3) quelques heures, deux fois par semaine
(4) quelques heures, trois fois et plus par semaine
(5) quelques heures, une fois par mois
(6) quelques heures, deux fois par mois
(7) quelques heures, trois fois par mois
(8) une journée à 1 semaine une fois à tous les six mois
(9) deux semaines à tous les six mois
(10) trois à quatre semaines à tous les six mois
(11) une journée à une semaine par année
(12) deux semaines par année
(13) trois à quatre semaines par année
(14) autres (précisez):
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PARTIE II - LE FARDEAU DES AIDANTES NATURELLES
Voici une liste d'énoncés qui reflètent comment les gens se sen
tent parfois quand ils prennent soin d'autres personnes. Pour
chaque énoncé, indiquez A QUELLE FREQUENCE, il vous arrive de
vous sentir ainsi; JAMAIS. RAREMENT. QUELQUEFOIS. ASSEZ SOUVENT
ou PRESQUE TOUJOURS. Il n'y a ni bonne ni mauvaise réponse.
Pour chacxin des énoncés, vous encerclez le chiffre correspondant
à la réponse la plus appropriée.
A quelle fréquence vous arrive-t-il de...
13 - sentir que votre parent demande plus d'aide qu'il n'en a
besoin?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
14 - sentir qu'à cause du temps consacré à votre conjoint ou
parent, vous n'avez plus assez de temps pour vous?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
vous sentir tiraillée
parent et les autres r
vail?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
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16 - VOUS sentir embarassée par les comportements de votre pa
rent ?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
17 - VOUS sentir en colère lorsque vous êtes en présence de
votre conjoint ou parent?
(0) Jamais
{1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
_  sentir que votre conjoint ou votre parent nuit à vos rela
tions avec d'autres membres de la famille ou des amis?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
19 - avoir peur de ce que l'avenir réserve à votre parent?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
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20 - sentir que votre conjoint ou parent est dépendant de vous?
(G) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
21 - vous sentir tendue quand vous êtes avec votre conjoint ou
parent?
(G) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
22 - sentir que votre santé s'est détériorée à cause de votre
implication auprès de votre conjoint ou parent?
(G) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
23 - sentir que vous n'avez pas autant d'intimité que vous aime
riez à cause de votre conjoint ou parent?
(G) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
24 -
25 -
26 -
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sentir que votre vie sociale s'est
vous prenez soin de votre parent?
détériorée du fait que
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
vous sentir mal à l'aise de recevoir des amis à
votre conjoint ou parent?
cause de
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
sentir que votre conjoint ou parent
que vous preniez soin de lui comme
personne sur qui il ou elle pouvait
semble s'attendre à ce
si vous étiez la seule
compter?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
27 - sentir que vous n'avez pas assez d'argent pour prendre soin
de votre conjoint ou parent compte tenu de vos autres dé
penses?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
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28 - sentir que vous ne serez plus capable de prendre soin de
votre conjoint ou parent encore bien longtemps?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
29 - sentir que vous avez perdu le contrôle de votre vie depuis
la maladie de votre conjoint ou parent?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
30 - souhaiter pouvoir laisser le soin de votre parent à quel
qu'un d'autre?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
31 - sentir que vous ne savez pas trop quoi faire pour votre
conjoint ou parent?
(G) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
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32 - sentir que vous devriez en faire plus pour votre conjoint
ou parent?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
33 - sentir que vous pourriez donner de meilleurs soins à votre
conjoint ou parent?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
34 - En fin de compte, à quelle fréquence vous arrive-t-il de
sentir que les soins de votre conjoint ou parent sont un
fardeau, une charge?
(0) Jamais
(1) Rarement
(2) Quelquefois
(3) Assez souvent
(4) Presque toujours
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PARTIE III - VOS MOTIVATIONS COMME AIDANTE NATURELLE
Peu importe l'intensité du fardeau vécu, votre implication comme
aidante naturelle est animée par diverses motivations. Les ques
tions suivantes visent à identifier quelles sont vos propres
motivations.
Pour chacun des énoncés suivants, choisissez celui qui correspond
le mieux à votre pensée: EN DESACCORD. I3N PEU EN DESACCORD. UN
PEU EN ACCORD. EN ACCORD. Encerclez le chiffre correspondéint à
votre choix de réponse (lui seul choix par question) .
35 - Je me sens émotivement très près de la personne que j'aide,
(1) en désaccord
(2) un peu en désaccord
(3) un peu en accord
(4) en accord
36 - J'éprouve de l'amour pour la personne que j'aide.
(1) en désaccord
(2) un peu en désaccord
(3) un peu en accord
(4) en accord
37 - Je ressens une grande affection pour la personne que j'ai
de.
(1) en désaccord
(2) un peu en désaccord
(3) un peu en accord
(4) en accord
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38 - Je me sens très attachée à la personne que j'aide.
(1) en désaccord
(2) un peu en désaccord
(3) un peu en accord
(4) en accord
39 - Je ressens un grand respect pour la personne que j'aide.
(1) en désaccord
(2) un peu en désaccord
(3) un peu en accord
(4) en accord
40 - En tant que conjointe ou enfant de la personne, j'ai le
sentiment d'être obligée de lui venir en aide.
(1) en désaccord
(2) un peu en désaccord
(3) un peu en accord
(4) en accord
41 - Je sens que j'ai une responsabilité face à l'aide que mon
conjoint ou mon parent a besoin.
(1) en désaccord
(2) un peu en désaccord
(3) un peu en accord
(4) en accord
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42 - Je viens en aide à mon conjoint ou mon parent en perte
d'autonomie pour lui remettre le support et les soins qu'il
ou elle 1
(1) en
(2) un
(3) un
(4) en
43 - Je viens en aide à mon conjoint ou mon parent en perte
d'autonomie car je sais qu'il ou elle en ferait tout autant
si j'étais à sa place.
(1) en désaccord
(2) un peu en désaccord
(3) un peu en accord
(4) en accord
44 - Je me sentirais coupable si je n'apportais pas d'aide à mon
conjoint ou mon parent en perte d'autonomie.
(1) en désaccord
(2) un peu en désaccord
(3) un peu en accord
(4) en accord
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PARTIE IV - RENSEIGNEMENTS SOCIO-DEMOGRAPHIQUES
Les questions suivcuites ont pour but de recueillir quelques in
formations pour des fins de statistiques.
45 - Quel âge avez-vous?
ans
46 - Quel âge a la personne que vous aidez?
ans
Pour les questions suivantes, encerclez le chiffre correspondant
à votre choix de réponse (un seul choix par question).
47 - Quel est le sexe de la personne que vous aidez?
(1) féminin
(2) masculin
48 - Quel est votre lien avec la personne âgée que vous aidez?
(1) je suis la conjointe (passez à la question 50)
(2) je suis la fille
49 - Quel est votre statut civil?
(1) célibataire
(2) mariée
(3) veuve
(4) divorcée ou séparée
(5) conjointe de fait
50 - Avez-vous des enfants à charge?
(1) oui
(2) non (passez à la question 53 à la page suivante)
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51 - Combien d'enfants à charge avez-vous?
enfant(s)
52 - Parmi vos enfants à charge, combien vivent avec vous?
enfant(s)
53 - Occupez-vous un emploi rémunéré?
(1) oui
(2) non (passez à la question 55 à la page suivante)
54 - Combien d'heures par semaine en moyenne consacrez-vous à
cet emploi?
(1) de 0 à 10 heures par semaine
(2) de 11 à 20 heures par semaine
(3) de 21 à 30 heures par semaine
(4) de 31 à 40 heures par semaine
(5) 41 heures et plus par semaine
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PARTIE V - LE PARTAGE DES TACHES ENTRE VOUS ET LES SERVICES A
DOMICILE DU CLSC
Pour terminer, des informations sur le partage actuel des tâches
entre vous, en tant qu'aidante naturelle, et les services à domi
cile de votre CLSC seront recueillies. De plus, votre opinion
sur le partage que vous souhaiteriez, afin de diminuer votre far
deau ressenti, vous sera demandée.
Cette section du questionnaire sera complétée par téléphone.
Vous devez donc attendre l'appel téléphonique de 1'intervieweur
avant de remplir le tableau. Nous vous invitons quand même à
prendre connaissance des instructions et du tableau apparaissant
à la page suivante afin de vous familiariser.
«
La colonne du tableau intitulée "Partage actuel" se réfère à la
répartition des tâches exécutées par vous et celles faites par le
CLSC ou une autre ressource présentement.
La colonne intitulée "Partage souhaité" se réfère à la réparti
tion des tâches que vous souhaiteriez afin que vous ressentiez un
fardeau moindre.
55 - En vous référant au tableau apparaissant à la page suivan
te, indiquez à l'aide d'un chiffre pour chacune des tâches
éniimérées, à quelle fréquence par semaine chacune est exé
cutée par vous, le CLSC ou une autre ressource. Dans l'ex
emple qui suit, l'hygiène corporelle est exécutée 4 fois
par l'aidante, 3 fois par le CLSC et aucune par une autre
ressource :
Partage
Tâches
Partage actuel Partage souhaité
aidante CLSC autres aidante CLSC autres
Aider à l'hygiène
personnel (se laver)
1
4
2
3
3
0
4 5 6
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Partage
Tâches
Partage actuel Partage souhaité
aidante CLSC autres aidante CLSC autres
Hygiène personnelle
(se laver)
1 2 3 4 5 t
Se vêtir et se dévêtir 7 8
9 10 il 12
Utiliser les toilettes 13 14 15
16 17 18
Se lever et se coucher 19 20
21 22 23 24
Marcher à l'intérieur
et à l'extérieur
25 26 27 28 29 30
Faire l'entretien
ménager
31 32 33 34 35 36
Préparer des repas 37 38 39 40 4) 42
Faire des emplettes 43 44 45 46 47 48
Faire la lessive 49 50 51 52
53 54
Préparer des
médicaments
55 56 57 58 59 60
Donner des
médicaments
61 62 63 64 65 66
Faire des pansements 67 68 69 70 71 72
Prendre la pression 73 74 75 76 77 78
Prendre la glycémie
capillaire
79 80 81 82 83 84
Appels téléphoniques
(surveillance/soutien)
ts 86 87 88 89 90
Visites pour surveil
lance et/ou soutien
91 92 93 94 95 96
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Vous avez maintenant terminé de compléter le questionnaire. Bien vouloir vous
assurer que vous avez répondu à chacune des questions. Par la suite, veuillez,
s'il-vous-plaît, le poster à l'aide de l'enveloppe pré-adressée et pré-affran
chie ci-jointe.
Encore une fois, nous vous remercions pour votre précieuse collaboration.
Si vous avez des commentaires à formuler, utilisez l'espace qui suit sur cette
page.
VOS COMMENTAIRES:
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Date de l'envoi
Adresse personnalisée
Madame,
L'accomplissement de soins pour répondre aux besoins d'un con
joint ou d'un parent en perte d'autonomie, n'est pas sans consé
quence pour la personne aidante et mène vers un sentiment de far
deau important. Les services à domicile des CLSC contribuent à
diminuer ce fardeau. Ces services peuvent-ils atténuer davantage
ce sentiment de fardeau? Les personnes pouvant le mieux répondre
à cette question sont les aidantes naturelles comme vous.
Répondant à des critères de sélection bien précis, vous avez été
choisie par votre CLSC pour faire partie d'un groupe restreint de
personnes à qui l'on demande leur opinion sur la question. Vous
avez été également contactée par eux à ce sujet il y a quelques
semaines. Afin que les résultats représentent l'opinion de l'en
semble des aidantes naturelles, il est essentiel que chacun des
questionnaires soit complété et retourné. Votre participation
est donc très importante.
Votre collaboration consiste à compléter seule les quatre pre
mières sections du questionnaire ci-joint, au plus tard le
.  Par la suite, je vous contacterai par télé
phone afin de vous aidez à remplir la dernière section du ques
tionnaire. Une fois ces deux étapes terminées, vous n'aurez ç[u'à
retourner le tout dans l'enveloppe pré-adressée et pré-affranchie
ci-jointe.
Soyez assurée que les informations recueillies et les résultats
obtenus seront traités de façon confidentielle. Seuls les résul
tats généraux de l'ensemble seront publiés et mis à la disposi
tion des CLSC et autres instances concernées. Un résumé des ré
sultats vous sera également acheminé par courrier.
Il me fera plaisir de répondre à toutes vos questions concernant
cette démarche. Vous n'avez qu'à me contacter au (514) 546-3225.
Je vous remercie pour 1'intérêt que vous portez à cette recherche
et votre participation est grandement appréciée.
Bien à vous
Jean-Pierre Beaudry
Étudiant à la maîtrise en gérontologie
Université de Sherbrooke
